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Tämän tutkimuksen taustalla on lisensiaattityöni ”Bliss-
kieltä käyttävien lasten omaa tarinointia” (2002). Se syntyi 
koulussa toteutetussa bliss-satuprojektissa vuosina 1996–
1998. Pieniä bliss-satuja kertyi yhteensä 170. Satujen te-
kemistä harjoittelivat vaikeasti CP-vammaiset lapset, jotka 
käyttivät puhetta tukevaa ja korvaavaa menetelmää (AAC). 
Nyt nuorina aikuisina he ovat mukana tässä väitöstutki-
muksessa. Haastattelujen aikana nuoret kommunikoivat 
bliss-sanojen ohella myös kirjoittamalla. Jokainen hyödynsi 
juuri hänelle itselleen sopivinta kommunikointimuotoa. 
Tutkimuksen keskiössä ovat vaikeasti CP-vammaisten 
nuorten elämäntarinat. Väitöstutkimuksen tarkoituksena 
on selvittää, millaisena elämänvaiheena puhetta tukevaa ja 
korvaavaa menetelmää käyttäville CP-vammaisille nuorille 
lapsuus näyttäytyy heidän itsensä kertomana. Tähän pää-
kysymykseen vastaaminen rajautuu erityiskoulun aikaan ja 
sen merkitykseen omana elämänvaiheena. Tutkimuksen 
toinen tehtävä on selvittää, miten puhevammaiset CP-
nuoret kokevat oman osallisuutensa, osallistumisensa ja 
mahdollisuutensa vaikuttaa oman elämänsä kulkuun. Osal-
listuminen ymmärretään toimintakyvyn, toimintarajoittei-
den ja terveyden (ICF) kansainvälisen luokituksen  määri-
telmän mukaisesti osallisuudeksi elämän tilanteisiin. Miten 
haastaviksi muodostuvat oppiminen, kommunikointi, 
liikkuminen, tunteiden ilmaiseminen sekä yhteisöllinen ja 
sosiaalinen elämä? 
Tutkimusaineiston muodostuminen nojaa narratiivi-
seen metodiin useasta perspektiivistä katsottuna. Mukana 
ovat sekä lapsena kirjoitetut sadut ja narratiiviset haastatte-
lut että täydentävänä aineistona Facebookiin kirjoitettuja 
kommentteja ja sähköpostikirjeitä. Arjen tutkimisen poh-
jana on Susanne Scheiben Life Longing -teoria (elämän-
kaipuu-teoria), jossa elämänkulun kehityksen suuntana on 
unelmien läsnäolo. 
Narratiivisessa haastattelutilanteessa haastateltavat 
nuoret löysivät kirjoittamistaan saduista omaa itseään, 
omia unelmiaan, pelkojaan ja ikäväänsä. Tarinoiden merki-
tysten ja unelmien sisällöistä on löydettävissä symbolisia 
merkityksiä, jotka painottuvat ICF:n osatekijäosuuteen: 
suorituksiin ja osallisuuteen.  
Unelmista on luettavissa nuorten tarve mahdollisim-
man itsenäiseen kommunikointiin, liikkumiseen, omista 
asioista huolehtimiseen, sosiaalisen elämän toteuttamiseen 
ja yhteisön tasa-arvoisena jäsenenä olemiseen. Tutkimuk-
sen nuoret kokivat olevansa lähes itsenäisiä arjen toimin-
noissa. Jokainen tarvitsee kuitenkin apua kaikissa arkeen 
liittyvissä perusaskareissa. Haastateltavien nuorten mukaan 
koulussa tärkeimpiä olivat ne oppiaineet, joiden antamia 
tietoja ja taitoja he tarvitsevat nuorena aikuisena. Keskeisiä 
opeteltavia asioita olivat vuorovaikutustaidot, kirjoitus- ja 
lukutaito, tietotekniikan osaaminen, sopivien apuvälinei-
den saaminen ja niiden ajan tasalla pitäminen, oman kehon 
hallintaharjoitukset, itsenäinen sähköpyörätuolilla ajami-
nen, sekä ymmärrys omiin oikeuksiin ja mahdollisuuksiin.  
Myös CP-vammaisen lapsen lapsuuden aikaisten unel-
mien kuunteleminen ja tukeminen on tärkeää. Unelmat 
muuttavat ajan kuluessa muotoaan tarpeen mukaan, yleen-
sä ne ovat tulevaisuuteen painottuvia ja voimaannuttavia. 
Tutkimus antoi tärkeän ja ainutlaatuisen puheenvuoron 
vaikeavammaisille CP-vammaisille nuorille.  
Avainsanat: nuoruus, CP-vamma, puhevamma, AAC, 
puhetta tukevat ja korvaavat kommunikaatiomenetelmät, 
osallisuus, ICF, kirjallisuusterapia, saduttaminen, unelmat, 
reflektio, narratiivinen tutkimus, erityisopetus 
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This research is based on my licentiate thesis titled “Story-
telling of children using BLISS language” (2002). The 
research was part of a bliss storytelling project carried out 
at school in 1996–1998. Short bliss stories (N=170) com-
prised the data. Children with severe cerebral palsy (CP) 
practiced creating stories using the augmentative and al-
ternative communication (AAC) method. Now, as young 
adults, the same individuals have participated in this doc-
toral research. During interviews, the youth communicat-
ed by bliss words and writing. Each participant applied the 
communication method that best suited him or her.  
This study focused on the life narratives of youth with 
severe CP. The purpose was to determine how these 
youngsters perceived their childhood using the AAC 
method. This main research question was answered by 
focusing on the period of special education and its mean-
ing as a separate phase of life. The second task was to 
investigate how youth with CP and related speech disor-
ders experienced their own participation and possibility to 
influence their lives. According to the International Classi-
fication of Functioning, Disability and Health (ICF), par-
ticipation is defined as one’s part in life situations. And it 
was asked how challenging learning, communicating, 
moving, expressing feelings, and communal and social life 
have been for them.  
The research data were collected using the narrative 
method on diverse perspectives. The data included both 
stories that the participants wrote as children and narrative 
interviews carried out in young adulthood, complemented 
by Facebook comments and emails. Everyday life was 
studied using Susanne Scheibe’s Life Longing theory, in 
which the life course is considered to be directed by the 
presence of dreams.  
In the narrative interview situations, the youth found 
themselves, their dreams, fears, and longing in the stories 
they had written. The meanings of stories and contents of 
dreams presented symbolic meanings emphasizing the 
component parts of ICF, specifically performances and 
participation.  
The dreams illustrate the participants’ need for highly 
independent communication, movement, taking care of 
their own business, having a social life, and being an equal 
member of the community. The youth in this research 
perceived themselves as almost independent in their eve-
ryday lives. However, each needed help in almost every 
basic daily chore. According to the interviews, those 
school subjects providing skills and knowledge that they 
would need as young adults were regarded the most im-
portant ones. The most significant things to be learned 
were interaction skills, reading and writing skills, IT skills, 
having suitable aids and updating them, body management 
skills, independent movement with a wheelchair, and un-
derstanding of their rights and potential.  
Listening to and supporting the childhood dreams of 
individuals with CP is important. Dreams change with 
time, but usually they focus on the future and are empow-
ering. The study provided an important and unique voice 
to youth with severe CP.  
Keywords: youth, cerebral palsy, augmentative and al-
ternative communication methods, participation, ICF, 
writing therapy, story creation, dreams, reflection, narra-
tive research, special education. 
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Kuvassa kaksi tyttöä, iso bliss-taulu ja laservalo osoittimena. 
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 1 JOHDANTO 
1.1 Aiheenvalinnan taustaa 
Sain vuonna 2002 lisensiaatintyöni ”Bliss-kieltä käyttävien 
lasten omaa tarinointia” päätökseen. Työni perustui vaike-
asti CP-vammaisten oppilaitteni bliss-kielen harjoitteluun 
heidän itse tekemiensä satujen kautta. Bliss-sadutuksen 
kautta innostuin huomiosta, kuinka oppilaideni kommuni-
kointi bliss-kielen avulla rajoittui pääasiassa tarpeiden ker-
tomiseen ja arjen vaatimiin asioihin. Heillä oli hyvin vähän 
mahdollisuuksia osallistua koulumaailman luoviin toimin-
toihin. Oman sadun, pienen kertomuksen kertominen oli 
kuitenkin kaikille mahdollista. Puhetta tukevaa ja korvaa-
vaa kommunikointia (AAC) käyttävien lasten oman maa-
ilman huomioimisesta tulikin perusajatus tehdessäni lisen-
siaatin työtä.  
Lisensiaatintyöhöni keräsin tutkimusaineistoa äidinkie-
len tunneilla kirjoitetuista bliss-saduista, ja harjoittelimme 
luovaa, omaa kerrontaa ja bliss-kommunikaatiota. Bliss-
satujen miettiminen oli luonteva tapa etsiä omaa luovuut-
ta, ja se toi hauskan tapahtuman koulupäivän arkeen. Pie-
niä kertomuksia kertyi kevätlukukaudelta 1996 syysluku-
kauden 1998 loppuun mennessä yhteensä 170.  
Uuden tutkimuksen tekemiseen tarvittiin kaksi merkit-
tävää tapahtumaa, jotka auttoivat työhön ryhtymistä. En-
simmäinen kesti ajallisesti vain minuutin, mutta jäi lähte-
mättömästi mieleeni. Olin erityispäivillä Etelä-Suomessa ja 
erityiskasvatukseen liittyvällä luennolla istuin tuntematto-
man erityisopettajan vieressä. Tässä tilaisuudessa sain teks-
tiviestin entiseltä oppilaaltani. ”Olen eronnut poikakave-
ristani, minulla on suruaika!” Jostakin syystä halusin jakaa 
tämän murheellisen tekstiviestin ja kerroin vieressä istuval-
le entisestä oppilaastani, joka on puhevammainen ja vaike-
asti liikuntavammainen. Vierellä istuva henkilö sanoi em-
paattinen ilme kasvoillaan yllättäen: ”Ajatella, että hänellä 
on samanlaiset tunteet, surut ja unelmat kuin muillakin 
nuorilla.” Tämän tapahtuman jälkeen jäin pohtimaan, 
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miten eri tavoin me ihmiset näemme pienen viestin asiat. 
Sanat nuoruus, vammaisuus, rakkaus, suruaika ja unelmat 
ottivat paikkansa ajatuksissani. 
Toinen merkittävä tapahtuma tutkimuksen aloittami-
seen oli rehtorimme Anne Martikaisen sähköpostikysely, 
jossa hän kartoitti henkilöitä, jotka olisivat kiinnostuneita 
liittymään Lapin yliopistoon professori Kaarina Määtän 
tutkijaryhmään. Olin valmis lähtemään mukaan ja hyp-
päämään väitöskirjan tekijän rikkaaseen tutkimuksen maa-
ilmaan. 
Sukellukseni bliss-maailmaan ja samalla erityisluokan 
opettajan työhön alkoi vuonna 1994. Silloinen rehtorimme 
Tapio Auranaho soitti minulle kesällä ja kertoi, että saan 
elokuussa oman luokan, jonne tulee pieniä puhevammaisia 
oppilaita. Hän esitti, että menisin seuraavalle Hämeenlin-
nassa pidettävälle bliss-kielen kurssille. Opin tämän minul-
le ennestään täysin tuntemattoman kansainvälisen kielen 
viiden päivän aikana. Siitä saakka olen saanut opettaa vai-
keasti CP-vammaisia pieniä oppilaita sekä suunnitella ja 
tehdä heidän kommunikointikansioitaan. Bliss-kouluttajan 
pätevyyden sain vuonna 2001. Tällä hetkellä bliss-
kouluttajia on eri puolella Suomea seitsemän, joista itse 
edustan Pohjois-Suomen aluetta. Tervaväylän koululle 
olen tehnyt bliss-satukirjoja yhteensä kolme. Näissä kir-
joissa olen huomioinut myös selkokielisyyden. Yhdessä 
bliss-toimikunnan kanssa olen tehnyt bliss-
kommunikointitaulun, jonka Tervaväylän koulu on painat-
tanut (2010, 2013).  
Taustani huomioiden tutkimusaiheen valinta on ollut 
itselleni selvä, mutta olen joutunut rajaamaan tämän alu-
een suurta kenttää mielekkääksi ja mahdolliseksi. Tämä 
tutkimus kohdentuu arjen haasteiden kannalta erityiseen 
pieneen ryhmään: CP-vammaisiin nuoriin, joilla on myös 
puhevamma. He ovat tässä tutkimuksessa asiantuntijoiden 
asemassa. Tutkimuksessa haluan ja pyrin ymmärtämään 
vaikeasti CP-vammaisten nuorten elämän tarinoita men-
neestä ja tulevasta. Kunnioitan heidän tapaansa ilmaista 
asiansa AAC-menetelmien kautta.  
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1.2 Tutkimusprosessin vaiheet 
Tutkimukseni kohderyhmä oli tutkimuksen varhaisessa 
vaiheessa selvä. Pohtiessani ohjaajani kanssa eri vaihtoeh-
toja päädyimme pieneen ryhmään henkilöitä, jotka olivat 
mukana tehdessäni lisensiaatin työtä vuonna 2002. Silloin 
tarkastelin bliss-kommunikaatiota käyttävien oppilaitteni 
alkavia harjoituksia luovasta kerronnasta bliss-sanojen 
avulla. Tarkkailin kehitystä kirjallisuustieteen narratologian 
lähtökohdista käsin: tutkin pienten lauseiden (joita kutsuin 
jo heti alussa bliss-saduiksi) kehitystä, kasvavaa sanavaras-
toa, satujen juonta, toistuvia teemoja, henkilöhahmoja ja 
oppilaiden välistä kommunikointia. (Esim. Rimmon-
Kenan 1991.) Tekijät eli silloiset oppilaani olivat bliss-
satujen kirjoittamisen aikana noin 8–10-vuotiaita, vuonna 
2011 nämä samat henkilöt olivat iältään jo 21–23 vuotta. 
Myös heidän kommunikointimahdollisuutensa olivat laa-
jentuneet (ks. Taulukko 1. Nuorten käyttämät kommuni-
kointikeinot haastattelutilanteissa). Haastattelujen aikana 
nuoret puhuivat bliss-sanojen ohella myös kirjoittamalla. 
He kertoivat omasta elämästään erilaisten apuvälineiden 
turvin. Yksi haastateltavista käytti tietokoneavusteista 
kommunikointia pääkytkinkäyttöisen askellustoiminnan 
avulla, jolloin hän rakensi pään liikkeellä kirjain kirjaimelta 
sanan, lauseen ja lopulta koko asiakokonaisuuden. Joitakin 
asioita hän osoitti omasta bliss-kansiostaan katseella osoit-
taen ja päätään nyökyttämällä. Toinen haastateltavista 
kertoi tarinoita yhdellä sormella kirjoittamalla kommuni-
kointilaitteen avulla, jolloin hän kirjoitti viestin laitteen 
näytölle ja puhesyntetisaattori toisti kirjoitetun. Kolmas 
nuorista käytti haastattelutilanteessa yksinomaan bliss-
kansiota ja kirjoitti vain joitakin sanoja aakkostaulun avul-
la.  
Aineiston hankkimisen edetessä huomasin, kuinka suu-
ri merkitys nuorten elämässä oli alakoulussa kirjoitetuilla 
pienillä bliss-lauseharjoitelmilla, jotka talven aikana kehit-
tyivät juonellisiksi saduiksi. Näiden kautta nuorille syntyi 
paljon muistoja ja tuntemuksia menneestä ajasta, ja tämä 
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johti vaikeidenkin asioiden pohtimiseen. Sadut saivat haas-
tattelutilanteissa suuremman roolin kuin mitä olin tutki-
muksen alussa kuvitellut. Tämän vuoksi lyhyet bliss-
lauseet, joita kutsun bliss-saduiksi, kulkevat koko ajan 
rinnalla muistuttaen, mistä tämä tutkimus on lähtöisin.  
Tutkimukseni keskiössä on vaihtoehtoista kommuni-
kointia käyttävien CP-vammaisten nuorten tarina elämäs-
tään, sen menneisyyden ja tulevaisuuden merkityksellisistä 
asioista.  Tutkimuksen kirjoittamisen tyylin ja tunnelman 
olen valinnut tämän lähtökohdan huomioiden ja pyrkinyt 
pitämään saman tyylin loppuun saakka. Työni näkökulma 
painottuu kvalitatiivisen tutkimuksen mahdollisuuteen 
löytää elämästä kokonaisuuteen kuuluvia osasia narratiivi-
sen tutkimusstrategian avulla.  
Rajoitukset liittyvät kvalitatiivisen tutkimuksen luon-
teeseen ja siihen, kuinka yleistettäviä tutkimustulokset 
ovat. Narratiivisin menetelmin toteutetun tutkimuksen 
avulla ei voida selittää suuria kokonaisuuksia, mutta silti 
menetelmällä voidaan paljastaa tietoa harvinaisista aiheista 
kunnioittaen samalla osallistujia ja heidän tarinoitaan. 
(Vuokila-Oikkonen, Jauhonen & Nikkonen 2003, 104–
105.) Narratiivinen tutkimus ei pyri yleistettävään tietoon 
vaan paikalliseen, henkilökohtaiseen ja subjektiiviseen 
tietämykseen. Narratiivisen ja elämänkerrallisen lähesty-
mistavan tarkastelun kohteena ovat ihmisten kertomat 
tarinat, joita he kertovat toisilleen. Kun paradigmaattinen 
tiede pyrkii luomaan yleisiä ajasta ja paikasta riippumatto-
mia tutkimustuloksia, narratiivisessa tutkimuksessa ollaan 
kiinnostuneita inhimillisen toiminnan kuvaamisesta. Pai-
nopiste on ihmisten toiminnan, ajatusmaisemien, psyykki-
sen todellisuuden ja päämäärien kuvaamisessa. (Polking-
horrne 1988, 17.) Tämän vuoksi tuloksia ei voida tulkita 
niin, että ne koskisivat yleisesti Suomessa asuvien vaikeasti 
CP-vammaisten nuorten elämää. 
Tutkimukseni alussa kerron CP-vammaisuudesta ja 
esittelen kaksi eri luokittelutapaa, joita käytetään Suomessa 
ja kansainvälisissä CP-vammaisuutta käsittelevissä tutki-
muksissa. Samalla kerron myös puhevammaisten kommu-
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nikointimahdollisuuksista sekä luku- ja kirjoitustaidon 
oppimisesta. Koska CP-vammaisen lapsen ja nuoren ym-
pärillä olevat apuvälineet ovat arkeen kuuluvia ja tämä 
termistö vilahtelee työssäni, esittelen apuvälineet omana 
pienenä kokonaisuutenaan. Laajan apuvälineistön kirjon 
olen rajannut siten, että tarkastelen lähemmin ne CP-
vammaisten kommunikointiin ja liikkumiseen tarvittavat 
apuvälineet, joita esiintyy haastateltavillani. Esittelen oman 
tutkimukseni kannalta valaisevia aiempia tutkimuksia ja 
lähestymistapoja, jotka käsittelevät CP-vammaisten lasten 
tai nuorten kommunikointia, seksuaalisuutta ja itsenäisyyt-
tä, sekä näin myös sosiaalista osallisuutta. Erityispedagogi-
sesta näkökulmasta tutkimukseni liittyy vaikeasti vammais-
ten koulunkäyntiin, elämän haasteisiin ja mielekkyyteen. 
Tutkimukseni ainutlaatuisuus tulee tutkimushenkilöistäni, 
vaikeavammaisista CP-nuorista, jotka ovat lapsena käyttä-
neet AAC-kommunikointia mutta joilla on nykyisin myös 
luku- ja kirjoitustaito. Vaikeavammaisista CP-nuorista on 
tehty hyvin vähän narratiivisia tutkimuksia: tämä koskee 
niin Suomea kuin ulkomaita (esim. Imms & Fossey 2004; 
Nadeau & Tessier, 2007, 331-336).  
Työni suunnitteluvaiheessa tarkastelin Aaron An-
tonovskya (1979; 1987) ja hänen kuvaamaansa yksilön ja 
yhteisön selviytymistä, jossa osatekijänä on koherenssin 
tunne sekä mielekkyyden ja elämän merkityksellisyyden 
kokeminen. Narratiivisen haastatteluaineiston keräämisen 
edetessä aloin yhä enemmän etsiä teorioita, jotka toisivat 
esiin maailman, jossa nuoret elävät arkea: siihen liittyvät 
toiveet, pettymykset, tulevaisuuden visiot ja unelmat. Eri-
laisia vaihtoehtoja punnitessa, miettiessä ja hylätessä on-
nistuin löytämään työhön sopivan näkökulman. Tavoitin 
haluamani asiat Susanne Scheiben Life Longing -teorian 
(Scheibe 2005) (käytän suomennosta elämänkaipuu-teoria) 
pohjalta, jossa elämän kulunkehityksen suuntana on unel-
mien läsnäolo.  
Omana suurempana kokonaisuutenaan luonnehdin 
narratiivista tutkimusta suhteutettuna omaan tutkimuksee-
ni. Esittelen haastattelun kulun ja sen, miten olen käsitellyt 
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aineistoa ja lopulta analysoinut sen tukeutuen narratiivisen 
analyysin mahdollisuuksiin. Narratiiviosiossa kerron haas-
tateltavista nuorista ja esittelen hyvän tutkimustavan mu-
kaisesti omaa asemaani tutkimuksessa ja suhteessa nuoriin. 
Viidennessä tutkimusosiossa kerron nuorten esille 
tuomia tarinoita ja olen antanut tarkoituksellisesti äänen 
vain heille. Kokoan tutkimuksen keskeiset tulokset, etsin 
teemojen ja juonteiden yhteisten piirteiden, yllättävien 
käänteiden, erojen ja säännönmukaisuuksien merkityksiä ja 
syitä. Tarkastelen näin tuloksiani teorian valossa sekä ar-
vioin lopuksi tulosten merkitystä, luotettavuutta ja käytet-
tävyyttä.  
1.3 Tutkimuksen lähtökohdat ja tutkimuskysymykset 
Tutkimukseni liikkuu monen tieteenalan rajapinnalla, ja 
sillä on kasvatustieteen ja erityispedagogiikan lisäksi yhty-
mäkohtia ainakin kirjallisuustieteen, logopedian ja kulttuu-
rin alaan. Vammaisuutta ja koulua koskevaa tutkimusta on 
tehty varsinkin erityispedagogiikassa runsaasti. Samoin 
esimerkiksi kehitysvammaisten ja kuulovammaisten kom-
munikointiin liittyvää tutkimusta on paljon. Sen sijaan 
vaikeasti CP-vammaisten AAC-kommunikoinnin luonnet-
ta ja oman elämän arvottamista heidän itsensä kertomana 
ei ole tehty. Juuri tämä lähtökohta muodostaa tutkimukse-
ni erityisyyden. Miten kuulla ja saada puhevammaisten 
ajatukset ja tuntemukset esille heidän oman kerrontansa 
valossa? Nämä kysymykset muodostavat tämän tutkimuk-
sen haastavan lähtökohdan. Työni liittyy ihmisten erityi-
syyden ja moninaisuuden kohtaamiseen. Lisäksi tutkimuk-
seni sivuaa tasa-arvon, yhdenvertaisuuden ja esteettömän 
opiskeluympäristön tavoitteita hyvän kasvatuksen tarjoa-
miseksi. 
Tässä tutkimuksen keskiössä ovat vaikeasti CP-
vammaisten nuorten elämäntarinat. Ne on saatu heidän 
käyttämiensä puhetta tukevien ja korvaavien kommunikaa-
tiomenetelmien avulla, erityisesti bliss-kielen avulla. Oma 
perehtyneisyyteni bliss-maailmaan sekä pitkäaikainen työs-
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kentelyni CP-vammaisten nuorten kanssa antoi minulle 
mahdollisuuden päästä kuulemaan ja analysoimaan tätä 
marginaalista ja niin sanottujen normaalinuorten elämästä 
poikkeavaa todellisuutta: miten CP-vammaiset nuoret 
kuvaavat omaa nuoruuttaan, arkeaan ja unelmiaan? 
Lopullisiksi tutkimuskysymyksiksi muodostuivat seu-
raavat kaksi pääkysymystä: 
Millaisena elämänvaiheena erityiskoulun aika näyt-
täytyy AAC-keinoja käyttäville CP-vammaisille nuorille 
heidän itsensä kertomana? 
Miten he kokevat olevansa osallisia oman elämänsä 
kulkuun? 
 Tämän pääkysymyksen selvittämiseksi tarkastellaan CP-
vammaisuuden ja puhekyvyttömyyden yhteyttä elämän 
keskeisiin sisältöihin vammaisten nuorten kokemana. Mi-
ten haastaviksi muodostuvat kommunikaatio, tunteet, 
itsenäisyys ja osallisuuden kokemukset sekä ystävyys ja 
rakkaus nuorten elämässä? Kyseiset elämän haasteet ja 
unelmat määrittyvät käyttämieni teoreettisten lähtökohtien 
mukaan.  
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2 CP-VAMMA JA PUHEVAMMAISUUS 
Tässä luvussa kerron CP-vammaisuudesta ja siitä, kuinka 
erityyppisiä liitännäisoireita henkilöllä saattaa ilmetä vam-
man vaikeusasteen mukaan. Esittelen AAC:n eli puhetta 
tukevat ja korvaavat kommunikointimenetelmät ja pereh-
dyn tarkastelemaan vielä lähemmin bliss-
kommunikaatiota. Kerron myös CP-vammaisille tarkoite-
tuista luokitusjärjestelmistä, jotka auttavat vammaisen 
ihmisen arjessa toimimista ja elämistä. 
2.1 CP-vammaisuuden määrittelyä  
CP eli cerebral palsy on alkuperin tarkoittanut aivohalva-
usta. Kansainvälisesti sovitun käytännön mukaan sillä 
tarkoitetaan varhaislapsuudessa, yleensä ennen kahden 
vuoden ikää saadun aivovaurion aiheuttamaa liikunta-
vammaa, jolloin henkilön on vaikea säilyttää normaali 
asento ja suorittaa normaaleja liikeratoja. (Airaksinen, 
Kallinen, Harri-Lehtonen & Rosqvist 2009; Rosenbaum, 
Paneth, Leiton, Bax 2007, 9.) Syntymän aikana CP-
vammoista syntyy noin 20–40 %. Vaikeudet eivät johdu 
lihaksista, vaan lihaksille käskyjä antavien aivoalueiden 
vaurioitumisesta. CP-vamma on oireyhtymä, jonka haitta-
aste vaihtelee pienestä toiminnan häiriöstä monivammai-
suuteen. (Mm. Ahonen & Riita 2003, 190; Ahvenainen, 
Ikonen ja Koro 1999, 72; Mäenpää 2012.) CP-vamma voi 
ilmetä 1) poikkeavana lihasjännityksenä, joka vaikuttaa 
yksilön asentoon, ryhtiin ja liikkeisiin, 2) tasapainon ja 
koordinaation häiriönä, 3) heikentyneenä lihasvoimana ja 
4) tarkan motorisen kontrollin menetyksenä (Papavasiliou 
2008, Rosenbaum ym. 2007). 
Suomessa syntyy vuosittain noin 100–120 CP-
vammaista lasta, ja arvion mukaan noin 6 500 ihmisellä on 
CP-vammadiagnoosi. Tulevaisuudessa CP-vammaisten 
nuorten ja aikuisten määrä lisääntyy ennenaikaisena synty-
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neiden lasten kehittyneen hoidon myötä. (CP-vamma 
2012.)  
CP-vamma jaotellaan poikkeavan lihasjänteisyyden ja -
toiminnan laadun, oireiden sijainnin sekä oireiden vaikeus-
asteen mukaan spastiseen, dyskineettiseen ja ataktiseen 
muotoon. Spastinen CP-vamma on yleisin CP-diagnoosi, 
ja se jaetaan edelleen hemiplegiaksi, diplegiaksi ja tetraple-
giaksi. (Ahonen & Riita 2003, 190; Airaksinen, Kallinen, 
Harri-Lehtonen & Rosqvist 2009, 4147; Talvitie, Karppi 
& Mansikkamäki 1999, 243–244.) 
Hemiplegiassa spastinen halvaus on toisen puolen raa-
joissa. Tällöin poikkeava lihastonus ja liikemallit esiintyvät 
vain toisella puolella kehoa, kehon toinen puoli toimii 
lähes tai täysin normaalisti. Hemiplegia on yleensä spasti-
nen, jolloin lihasjännitys on kohonnut. 
Diplegia on myös yleensä spastinen, ja liikkeiden vaike-
us painottuu enemmän molempiin alaraajoihin, mutta 
usein yläraajojen toiminnassa on myös jonkin asteisia vai-
keuksia. Diplegian ja tetraplegian erottaminen on usein 
vaikeaa, mikä vuoksi on ehdotettu, että diplegia ja tetra-
plegia yhdistettäisiin alaryhmäksi ”bilateraalinen CP”. 
Tetraplegiassa molempien yläraajojen ja alaraajojen toi-
minta on yhtä vaikeaa. Aivovaurion sijainnin ja tästä seu-
raavan tonusongelman mukaan tetraplegia jaotellaan vielä 
spastiseen (tetraplegia spastica) ja dystoniseen (dystonia 
tetraplegica) muotoon. Dystonisessa tetraplegiassa kaikki 
lihakset ovat ajoittain veltot, ajoittain liikaa jännittyneet. 
Pakkoliikkeisyydessä eli atetoosissa on nopeita, tahattomia 
liikkeitä päässä, raajoissa ja vartalossa. Tetraplegiassa on 
usein huomattavat kommunikointivaikeudet, jotka johta-
vat helposti henkilön kognitiivisen suoriutumisen aliarvi-
ointiin.  
Henkilöt, joilla on vaikea-asteinen spastinen diplegia tai 
spastinen tai dystoninen tetraplegia, tarvitsevat apua kai-
kissa päivittäisissä toimissaan. Merkittävimmät liitän-
näisoireet ovat toiminnallisen näönkäytön vaikeus, erias-
teiset kognitiiviset häiriöt sekä epileptiset kohtaukset. Lii-
tännäisoireet voivat ilmetä eri tavoin ja näin vaikuttaa 
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yksilön toimintakykyyn. (Airaksinen, Kallinen, Harri-
Lehtonen & Rosqvist 2009, 4147; Odding 2006, 183–
191.)Suurimmalla osalla CP-vammaisista psyykkinen kehi-
tys etenee normaalisti. Toimintakyky voi vaihdella pienistä 
toiminnan häiriöistä vaikeaan monivammaisuuteen. (Turk, 
Scandale, Rosenbaum & Weber 2001.) 
Viime vuosina on luotu useita CP-vammaisille tarkoi-
tettuja luokitusjärjestelmiä, mikä antaa mahdollisuuden 
yhtenäiseen ja standardoituun käsitteistöön terveyden, 
toiminnan ja toimintarajoitteiden kuvaamiseksi. Suomessa 
on ollut käytössä jopa 217 erilaista CP-lasten toiminnan 
arviointimenetelmää (Haataja 2012). Nykyisin suositellaan 
Maailman terveysjärjestön (WHO) luokitukseen kuuluvaa 
ICF-luokitusta (ICF 2007), joka käsittää toimintakyvyn, 
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvälisen luokituk-
sen. (Haataja 2011; Sainio 2011.)  
ICF toimii myös yhteisenä viitekehyksenä kuvaamaan 
yksilön toimintakykyä. Luokituksen biopsykososiaalinen 
lähestymistapa, jossa yksilön toimintaa ja toimintarajoittei-
ta tarkastellaan biologisten, sosiaalisten ja yksilöllisten 
tekijöiden välisenä vuorovaikutuksena, ei leimaa eikä ko-
rosta yksilön poikkeavuutta. Yksilön eri osa-alueita ei tar-
kastella yksin, vaan ne kuvataan yksilön toiminnan ja käyt-
täytymisen suhteena fyysiseen ja/tai sosiaaliseen ympäris-
töön ja yksilötekijöihin. (Bickenbach, Chatterji, Badely & 
Üstün 1999; Raghavendra, Borman, Granlund & Björk-
Åkesson 2007.) Lapsille on tarkoitettu ICF-CY, ja siinä 
huomioidaan lasten kehitykselle ja toimintakyvylle ominai-
sia kuvauksia (Sainio 2011). 
ICF:n viitekehyksessä kansainvälisissä tutkimuksissa käyte-
tään yleisesti fysioterapeuttien suosittelemaa GMFCS 
(Gross Motor Function Classification System) -luokitusta. 
Siinä on viisi eri tasoa CP:n liikuntavamman vaikeusasteen 
mukaan. Ensimmäisellä tasolla ovat henkilöt, jotka kävele-
vät ilman rajoitteita, ja viidennellä tasolla henkilöt, jotka 
eivät kykene itsenäiseen liikkumiseen. (Gunel, Mutlu, Tar-
suslu & Livanelioglu 2009, 485; Mäenpää ym. 2012, 2305–
2306.)  
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2.2 AAC ja bliss-kieli 
Lyhenne AAC tulee englanninkielisistä sanoista augmentati-
ve and alternative communication. Suomessa käytetään yleisesti 
puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikointia tai lyhen-
nettä AAC (Ohtonen, Huuhtanen & Ylätupa 2010, 99). 
Menetelmät jaetaan viittomiin ja eleisiin sekä kuva- ja 
symbolijärjestelmään. Suomessa puhevammainen, joka 
käyttää puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikaatiota, on 
AAC-käyttäjä. 
Kommunikoinnin tehtävät ovat perustarpeiden ja toi-
veiden ilmaiseminen sekä tiedon vastaanottaminen ja välit-
täminen. Kommunikoinnilla on myös sosiaalinen aspekti, 
jolloin se ilmaisee keskustelun, juttelun ja yhteenkuuluvai-
suuden tunnetta. Kommunikoinnin avulla ilmaistaan koh-
teliaisuuksia ja opittuja, sosiaalisia fraaseja. Lisäksi kom-
munikointi mahdollistaa irtautumisen ajasta ja paikasta 
toimiessaan kuvittelutoimintojen väylänä. (Launonen 
2002, 17; Heister Trygg 2008, 43–44; 2010, 15–16.) 
Liikuntavamman ohella henkilöllä voi olla puheentuot-
tamisen vaikeus, jolloin puheen rinnalle voidaan ottaa 
puhetta tukeva kommunikointikeino tai puheen kokonaan 
korvaava kieli. Puhetta tukevaa kommunikointia on esi-
merkiksi viittomien, esineiden, kuvien tai kirjoittamisen 
käyttäminen puheen tuoton tukena. Puhetta korvaavaa 
kommunikointia käytetään silloin, kun henkilöltä puuttuu 
puhe kokonaan. Silloin kommunikointina käytetään esi-
merkiksi bliss-sanoja, kirjoittamista, viittomia tai kuvia. 
(McFadd 2011; Ohtonen, Huuhtanen & Ylätupa 2010, 
99.) 
CP-vammaisilla kommunikointiongelmat aiheuttavat 
huomattavia rajoitteita elämän eri alueilla, esimerkiksi 
yhteiskuntaan sopeutumisessa ja päivittäisten asioiden 
hoitamisessa. Nykyisin pidetään tärkeänä, että puhevam-
maiselle lapselle pyritään löytämään mahdollisimman var-
hain menetelmä, joka antaa hänelle kommunikatiiviset 
mahdollisuudet. Etsiminen aloitetaan mahdollisimman 
varhain niistä menetelmistä, joita on jo käytössä, ja pyri-
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tään siihen, että valittuja menetelmiä voidaan hyödyntää ja 
käyttää läpi elämän. (Huuhtanen 2012, 20–24; Launonen 
2007, 70–74; von Tetzchner & Martinsen 1999, 85–87.)  
Von Tetzchner ja Grove (2003, 26) kirjoittavat, kuinka 
kommunikaatio on muuttunut ajan myötä. Aluksi pidettiin 
riittävänä esimerkiksi yhden sanan kommunikointia omas-
ta taulusta. Nykyisin pyritään monipuoliseen kommuni-
kointiin ja omien asioiden kerrontaan. On myös pyritty 
siihen, että kommunikaatio olisi mahdollisimman itsenäis-
tä, mikä on usein vaikeasti vammaiselle henkilölle haasta-
vaa. Kommunikaation tuki ei ole yksinomaan teknistä 
tukea vaan myös tilanteiden luomista ja eri mahdollisuuk-
sien huomioon ottamista.  
Eira Jansson-Verkasalo (2001, 155–156) toimi Lohipa-
don koulun puheterapeuttina vuosina 1988–1995. Hän 
aloitti 1980-luvun lopulla bliss-kielisen oppilasryhmän 
kanssa bliss-symbolien harjoittelun, ja hän toi kouluun 
ensimmäiset tietokoneeseen soveltuvat bliss-ohjelmat. 
Jansson-Verkasalo kirjoittaa, kuinka vaikeaa liikuntavam-
maisen, puhumattoman lapsen on saada aikuinen ymmär-
tämään itseään hyvin pienistä kommunikoivista eleistä tai 
toiminnasta. Kuitenkin ilman yhteisesti ymmärrettyä kieltä 
voi jäädä kulttuurin ulkopuolelle, toisten mielivallan alle. 
Voorman, Dallmeijer, Van Eck, Schuengel ja Becher 
(2010, 441–447) tekivät laaja-alaisen tutkimuksen CP-
vammaisten lasten osallistumisesta ja kommunikoinnista. 
Pitkittäistutkimuksen tavoitteena oli kuvata sosiaalista 
osallistumista ja kommunikointia kolmen vuoden ajan. 
Tutkimuksessa oli mukana 110 CP-vammaista lasta, joiden 
keski-ikä oli 11 vuotta ja 3 kuukautta. Tutkimuksessa 
huomioitiin Maailman terveysjärjestö WHO:n kansainvä-
linen IFC-luokitus, jonka yksi osa on arkielämän viestintä. 
Luokituksessa huomioidaan viestin lähettäminen ja vas-
taanottaminen, joita ovat muun muassa puhuminen, kuun-
teleminen, lukeminen, kirjoittaminen ja vaihtoehtoisen 
kommunikoinnin käyttö. Lapsia oli mukana Gross Motor 
Function Classification System (GMFCS) -luokittelun 
jokaiselta viideltä tasolta. Liptak (2008, 136–142) puoles-
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taan on tutkinut CP-vammaisten nuorten aikuistumista, 
osallisuutta ja terveyttä. Hänen mukaansa vamman laatu, 
ikä ja kognitiiviset kyvyt vaikuttavat henkilön osallisuu-
teen. Näin kansainvälinen toiminnan luokitus auttaa ehkäi-
semään tulevia ongelmia esimerkiksi CP-vammaisen sosi-
aalisen aktiivisuuden ja itsenäisen asumisen tukemisessa. 
CP-vammaisella ihmisellä ympäristötekijät voivat vai-
kuttaa paljon hänen osallisuuteensa, tasapuoliseen olemas-
saoloon ja viihtyvyyteen. Ympäristötekijät muodostuvat 
CP-vammaisen fyysisestä, sosiaalisesta ja asenneympäris-
töstä. Ne voivat vaikuttaa myönteisesti tai kielteisesti ihmi-
seen lähiyhteisöjen ja yhteiskunnan jäsenenä. Yksittäisen 
ihmisen välitön ympäristö voi olla koti, koulu, työpaikka 
tai hoitolaitos. Yhteiskuntatasoon taas kuuluvat muun 
muassa viralliset ja epäviralliset sosiaaliset rakenteet ja 
palvelut. (Launonen & Klippi 2009, 288.)  
Bliss-kieli  
Itävaltalaissyntyinen matemaatikko Charles Bliss (1897–
1985) kehitti symbolit 1940-luvulla. Hän halusi luoda kie-
len, joka olisi helposti ja loogisesti luettavissa ja josta tulisi 
kansainvälinen, kaikille ihmisille yhteinen kieli. Hänen 
toiveensa oli luoda symbolikieli, jonka avulla eri kieliä 
puhuvat ihmiset voisivat kommunikoida keskenään. Bliss 
kokosi ajatuksensa kirjaansa Semantography, joka ilmestyi 
vuonna 1949 (Bliss 1965.) Nykyisin kansainvälistä bliss-
kommunikointikeinoa hallinnoi BCI, Blissymbolics Com-
munication International, jonka pääpaikka sijaitsee Ruot-
sissa. BCI vastaa kielen kehittymisestä, ja sanastoa laajen-
netaan vuosittain sadoilla uusilla bliss-symboleilla. (Bliss - 
för dem som behöver kommunicera med symboler 2010; 
Blissymbolics Communication International 2013.)  
25 
 
 
Satu 1. Aatos kevät 1998. [Eräänä kylmänä päivänä 
paljon lunta, tuuli puussa, kukka jäätyy. Metsässä eläin 
surullinen.] 
Kommunikointikeinoista viittomakielellä, bliss-kielellä ja 
kirjoitetulla kielellä on mahdollisuus ilmaista melkein mitä 
tahansa. Järjestelmät, jotka sallivat puhevammaisen henki-
lön itse muodostaa lauseita ja ilmauksia, luovat suurimman 
mahdollisuuden itsenäisyyteen ja omatoimisuuteen. (Heis-
ter Trygg 2010, 63.) Bliss-kieltä pidetään kaikkein kehit-
tyneimpänä graafisen kommunikoinnin symbolijärjestel-
mänä. Se on graafisista kielistä vaikein kieli, mutta antaa 
käyttäjälle suurimman kehitysmahdollisuuden.  Bliss-kieli 
sai vuonna 2007 kansainvälisen ISO-statuksen ja ISO-639-
kielitunnuksen ”zbl”. Tunnustuksen myötä bliss-symbolit 
voidaan rinnastaa kieleen. (Heister Trygg 2010, 43.) 
Bliss-kieli tuli Pohjoismaihin Ruotsin kautta, ja Suo-
messa sitä alettiin käyttää ja opettaa erityiskouluissa ja 
joissakin päiväkodeissa (Blisskieli 2012). 1970-luvulla Blis-
sin kehittämä kieli löydettiin puhevammaisten lasten 
kommunikaation avuksi. (Tolvanen 2009, 112; Blisskieli 
2012). Tällä hetkellä hyväksyttyjä symboleita tai bliss-
sanoja on lähes 4 500. Symbolitaulussa on niin sanottuja 
avainsanoja, joiden kautta saadaan uusia sanoja yhdistele-
mällä näitä symboleita. Bliss-sanoista voi muodostaa erilai-
sia itselle tärkeitä sanoja ja merkityksiä, nämä merkitään 
Eräänä kylmänä päivänä  
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omiksi sanoikseen. Sanoilla voidaan tehdä pitkiäkin lausei-
ta, ja kieleen kuuluu myös kattava kielioppi. (Blissymbolics 
Communication International 2013.) 
Graafiset järjestelmät edellyttävät riittävää näkökykyä ja 
kykyä tulkita visuaalisia symboleita. Kognitiiviset kyvyt 
määräävät sen, miten abstrakti valittu kommunikaatiokei-
no voi olla. Myös kommunikoinnin motivaatiolla on suuri 
merkitys (Heister Trygg 2010, 37; von Tetzchner & Mar-
tinsen 1999, 26.) Tämän vuoksi esimerkiksi bliss-kieli ei 
sovi kaikille CP-vammaisille. Ne, joille se sopii, voivat 
harjoitella sitä kommunikoinninvälineenä. Sen käyttö edel-
lyttää myös asianmukaisia opetusstrategioita. (Tolvanen 
2009, 112–113; von Tetzchner & Martinsen 1999, 26.) 
On vaikea arvioida bliss-kommunikointia käyttävien 
henkilöiden nykyistä määrää maailmanlaajuisesti. Bliss-
kieltä käyttävät henkilöt ovat vaikeasti puhevammaisia ja 
liikuntavammaisia henkilöitä. Ruotsalaisten arvion mukaan 
kieltä käytetään 33 eri maassa ja materiaalia on käännetty 
yli 15 kielelle. (Blissymbolics Communication Interna-
tional 2013.) Pohjoismaista Ruotsi on hyvin aktiivinen 
bliss-kielen tukija. Ruotsissa tuotetaan bliss-materiaalia 
eniten ja esimerkiksi lukiossa voi opiskella bliss-kielellä. 
Specialpedagogiska-instituutti julkaisee bliss-lehteä, joka 
on osoitettu sekä bliss-kieltä käyttäville henkilöille että 
heidän läheisilleen. (www.blissbulletinen.se.) 
 2.3 Puhevammaisen luku- ja kirjoitustaito 
Heister Tryggin (2010, 10) mukaan ei ole mitään valmista 
menetelmää, joka ratkaisisi kommunikointiongelmat no-
peasti ja sujuvasti. Aikaa kuluu etsittäessä puhevammaisille 
henkilöille sopivaa kommunikointimenetelmää, jonka 
avulla he osaisivat kohdentaa viestinsä vuorovaikutus-
kumppanilleen ja jakaa huomionkohteensa hänen kans-
saan sekä kehittää kieltään ja vuorotteluvalmiuksiaan. Har-
joittelun ansiosta puhevammaiset osaisivat myös keskus-
tella tutuista ja oudoista tapahtumista niin läheisten kuin 
vieraidenkin kanssa. Puhevammaisella henkilöllä on sa-
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manlaiset vuorovaikutus- ja kommunikointitarpeet kuin 
muillakin ihmisillä, mutta hyvin toisenlaiset edellytykset.  
CP-vammaisten lasten kommunikoinnin harjoittelussa 
ja sen opettelussa on etsittävä hyvä motivointikeino, joka 
kannustaa lasta yrittämään. Kanadalainen Majnemer on 
tutkinut ryhmänsä kanssa (2007) CP-vammaisten lasten 
motivaation tasoa reagoida ympäristön haasteisiin verrat-
tuna normiryhmään. Tutkimuksessa oli mukana 74 erias-
teisesti CP-vammaista lasta ja heidän vanhempiaan. Lapsil-
la oli toisaalta suurempi motivaatio miellyttää ja pitää yllä 
sosiaalisia suhteita, toisaalta pienempi motivaatio fyysisiin 
harjoituksiin ja kognitiivisiin harjoituksiin verrattuna ver-
rokkiryhmään. Osaksi tämä johtuu kehityshäiriöstä ja 
osaksi aktiviteetin rajoituksista, mutta myös persoonallisis-
ta syistä ja ympäristön reaktioista. Lapsen luontaista moti-
vaatiota voidaan lisätä motoriikan harjoituksilla ja ohjeis-
tamalla  ympäristön lähi-ihmisiä sellaiseen toimintaan, joka  
antaa lapsen osallistua mahdollisimman paljon itse arjen 
tuomiin aktiviteetteihin. (Majnemer, Shevell, Rosenbaum, 
Law & Poulin 2007, 470–475.) Lähi-ihmisillä tarkoitetaan 
niitä henkilöitä, jotka työskentelevät arjessa lapsen vierellä 
tai ovat perheen jäseniä. 
Osa puhevammaisista henkilöistä oppii lukemaan ja 
kirjoittamaan. Kielellisen häiriön laadulla ja vaikeusasteella 
on merkitys. Jos lapsi kykenee tuottamaan äänteitä, hänellä 
on paremmat mahdollisuudet saavuttaa luku- ja kirjoitus-
taito verrattuna lapseen, jolta äänteet puuttuvat (Heister 
Trygg 2010, 135). 
Puhevammaisten lasten lukemisen ja kirjoittamisen 
opiskelu suunnitellaan yksilöllisesti. Tavoitteita tarkistetaan 
useasti. Taidot opitaan vähitellen ja niitä täytyy tietoisesti 
opetella ja opettaa. Lukemaan opettamisen alussa oppilas 
joutuu useasti ensimmäistä kertaa kiinnittämään huomiota 
siihen, minkälaisista osista puhutut sanat muodostuvat. 
Puhuessaan tai kuunnellessaan puhetta lapsilla ei ole tar-
vetta pilkkoa sanoja pienempiin osiin. Tärkeintä puheen 
oppimisessa on se, että ymmärtää, mitä puhuja sanoo eli 
mitä puhutuilla sanoilla tarkoitetaan. Samalla lapsi alkaa 
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tuottaa itse merkityksellisiä sanoja ja pitempiä ilmauksia.  
(Richardson & Lyytinen  2009, 299.)  
Kanadalainen bliss-symbolien kehittäjä ja äiti Shirley 
McNaughton (1985) aloitti ensimmäisten puhevammaisten 
opettamisen kuvien ja bliss-symbolien avulla 1970-luvun 
alussa. Kuviossa 1 kuvataan bliss-kielen mahdollista kehi-
tystä symbolien oppimisesta kohti itsenäistä kerrontaa. 
(Crow 2006, 85; Blissymbolics Communication Interna-
tional 2013.) 
 
Kuvio 1. Shirley McNaughtonin (2003, 2006) havainnollistava 
kuva kommunikoinnin etenemisestä. 
McNaughton mukaan bliss-kielen opetus lähtee liikkeelle 
kuvista ja muodoista. Puhevammaisen tulisi löytää ja tun-
nistaa ensin erilaisia muotoja ja hahmoja. Näiden harjoi-
telmien avulla aletaan miettiä ja tunnistaa bliss-symbolien 
merkityksiä. Bliss-sanoja opetellaan ja harjoitellaan todel-
listen tilanteiden kautta. Puhevammainen lapsi alkaa 
omassa kommunikoinnissaan nousta sanatasolta kohti 
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itseilmaisua ja pitempiä lauseita. Portaiden yläpäässä on 
omien tarinoiden tuottaminen, luova toiminta, kirjoitus- ja 
lukutaito. (McNaughton 2003, 360–362.) 
McNaughtonin mallia on kehittänyt eteenpäin esimer-
kiksi Janice Light, joka on kehittänyt laajemmin kommu-
nikoinnin edistymistä kuvaavan Seitsemän askelta -
ohjelman. 
Lightin ja Kent-Walshin (2003) tutkimusten mukaan 
toistuvat ja säännölliset lukutapahtumat, joissa aikuinen 
lukee lapselle tarinaa, kehittävät vaihtoehtoista kommuni-
kointimenetelmää käyttävien lasten sana- ja lausetietoi-
suutta sekä kykyä ymmärtää sanojen merkityksiä ja tarinan 
juonen kulkua. Tämä antaa myös hyvän pohjan mahdolli-
selle luku- ja kirjoitustaidolle. Aikuisen tulee olla aina tie-
toinen omasta roolistaan, jotta se ei muodostuisi liian do-
minoivaksi. Jokaisen AAC-kommunikointia tarvitsevan 
lapsen tulisi saada jo varhain tehokasta opetusta kirjojen 
kuvalukemisessa, millä pohjustetaan myöhempää lukutai-
toa.  
Martine Smith (2003, 165–166) kertoo tapaustutki-
muksesta, joka perustui AAC-menetelmää käyttävän lap-
sen ja hänen vanhempiensa vuorovaikutussuhteeseen. 
Tutkimuksessa tarkasteltiin sitä, miten menetelmä edisti 
lapsen kielen kehitystä. Tämän tutkimuksen mukaan äiti 
otti dominoivan ja pedagogisen roolin kommunikointiti-
lanteessa. Keskustellessaan äiti opetti AAC-kieltä käyttä-
välle lapselle samalla kielioppia. Keskustelutilanteesta tuli 
jäykkä, ja se loppui lyhyeen. Tutkijat miettivät, miten äidin 
jatkuva opastus vaikuttaa keskustelutilanteisiin jatkossa. 
Lapsi voi luulla, että kommunikointitaulu on opetusväline, 
ei niinkään omien asioiden kerrontaan ja tavalliseen kom-
munikointitilanteeseen tarkoitettu apu. Vanhemmat itse 
usein luulevat, että heillä on erityinen rooli ja vastuu lap-
sen kielen kehityksessä. Smith kysyy tutkimuksen lopussa, 
olisiko parempi, jos vanhemmat kommunikoisivat kuten 
muutkin ympäristön ihmiset, eivätkä ottaisi erityistä peda-
gogista roolia. (Smith 2003, 171–174.)  
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Shirley McNaughton (2003, 364–381) kuvaa oman op-
pilaansa Karinin elämää ja sitä, kuinka puhetta tukevat ja 
korvaavat keinot tukivat hänen kielellistä kehitystään. 
McNaughton sai Karinin oppilaaksi bliss-luokkaansa 
vuonna 1971. Bliss-symbolit olivat Karinin ensimmäinen 
ekspressiivinen kommunikaatiokeino. Tukea muutettiin 
kasvavien tarpeiden myötä ja ympäristön vaikutuksen 
vuoksi. Tällä hetkellä Karin on aikuinen, ja bliss-symbolit 
ovat edelleen hänen tärkeimmät lähikommunikaatiokei-
nonsa. Hän ei ole oppinut kirjoittamaan lauseita, mutta 
kirjoittaa pieniä sanoja. Hän hyödyntää myös tietokonetta, 
jossa hänellä on puhesynteesiohjelma. Tämän avulla kirjoi-
tetut sanat ja bliss-sanat voidaan toistaa ohjelmassa ääneen 
puhumalla. Tietokoneella Karin voi myös lähettää viestejä 
netin kautta. Pikaviestinnässä Karin käyttää omien van-
hempiensa kanssa edelleen kehon eleitä ja ilmeitä kertoes-
saan esimerkiksi omasta väsymyksestään.    
Lohipadon koululla harjoiteltiin kommunikointia sekä 
lukemisen ja kirjoittamisen taitoja monin eri keinoin. Yksi 
harjoittelumuoto oli omien satujen keksiminen, joka moti-
voi laajentamaan sanavarastoa ja ilmaisemaan itseä. Ym-
märtäessään kommunikointikeinon opettelun tärkeyden 
lapsi myös ymmärsi kirjoittamisen laajemman ilmauksen 
mahdollisuuden. Motivointia omaan kertomiseen ja asioi-
den jakamiseen muiden kanssa harjoittelimme myös näyt-
telemällä valmiita satuja ja keksimällä pieniä tilanteita, joita 
toiset arvuuttelivat. Ensin kommunikointiharjoittelun 
alkuvaiheessa harjoittelimme, mitä henkilöä tai ammatti-
ryhmää lapsi omalla vuorollaan halusi esittää. Henkilöt 
löytyivät bliss-kansion sinitaustaisilta sivuilta. Tämän jäl-
keen otimme mukaan arvuutteluun verbit, jotka löytyivät 
punaisilta sivuilta. Kun henkilö ja tekeminen olivat opittu-
ja asioita, mukaan tulivat adjektiivit, kuvailevat sanat, jotka 
löytyivät vihreäpohjaisilta sivuilta. Roolivaatteisiin pukeu-
tunut näyttelevä lapsi sai itse antaa arvaaville henkilöille 
osaamispisteitä, joten palaute tuli välittömästi. Palautteen 
antaminen kommunikoinnin alkuvaiheessa on hyvin tärke-
ää. Se vahvistaa lasta oppimaan selkeän, jollekulle henkilöl-
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le suunnatun ja tavoitteellisen tavan viestittää symbolien 
avulla (Heister Trygg 2010, 21). 
2.4 CP-vammaisen apuvälineet 
CP-vammaisen arkeen on tällä hetkellä olemassa paljon 
erilaisia apuvälineitä (Salminen 2011, 16–18; 
www.papunet.net/tieto/), joten olen päätynyt tässä luvus-
sa esittelemään vain ne kommunikoinnin tai liikkumisen 
apuvälineet, jotka esiintyvät nuorten tarinoissa.  
Vaikeasti liikuntavammaisilla henkilöillä on Suomen 
lainsäädännön mukaan oikeus saada yhteiskunnan kustan-
tamat apuvälineet. Apuvälinepalveluiden järjestäminen on 
pääsääntöisesti kuntien vastuulla (ks. Laki vammaisuuden 
perusteella järjestettävästä palvelusta ja tukitoimista 1987). 
Vaikeasti liikuntavammaisen vaatimat tietokoneen käytön 
apuvälineet kuuluvat pääosin lääkinnällisen kuntoutuksen 
piiriin. Aloitteen tietokoneen käyttöön ja apuvälinearvioon 
voi tehdä lähiomainen tai lähellä työskentelevä henkilö, 
esimerkiksi opettaja. (Blisskieli 2012; Opas tietoteknisiin 
apuvälineratkaisuihin 2011.) 
Teknisen apuvälineen hankinnasta ja valinnasta pääte-
tään henkilön fyysisten, kognitiivisten ja kielellisten taito-
jen perusteella (Ohtonen, Huuhtanen & Ylätupa 2010, 
100; Ylätupa, Huuhtanen, Ohtonen & Roisko 2012, 85). 
Manuaalisia kommunikoinnin apuvälineitä ovat kom-
munikointitaulut, kommunikointikansiot ja aakkostaulu. 
Teknisiä kommunikoinnin apuvälineitä ovat muun muassa 
puhe- kommunikointilaitteet, tietokonepohjaiset kommu-
nikointiohjelmat, tietokoneella käytettävät ruutunäp-
päimistö- ja kirjoitusohjelmat. (Ohtonen ym. 2010, 98.) 
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Kuva 1. Henkilökohtainen bliss-kansio, jossa mukana myös kuvia. 
Silmälasin sankaan on kiinnitetty laservalo (valo näkyy 
kuvassa vasemmalla sivulla), jolla henkilö osoittaa ensin 
halutulle sivulle ja sen jälkeen hän näyttää haluamansa 
bliss-sanan. 
AAC-kommunikointia käyttävällä lapsella voi olla käy-
tössä kommunikointitaulu ja/tai kommunikointikansio. Niiden 
käyttö tapahtuu osoittamalla sanastoa yksi merkki kerralla. 
Kommunikointitauluun tai -kansioon kootaan sanasto sillä 
kommunikointikeinolla, joka on katsottu käyttäjälle par-
haaksi. (Blisskieli 2012.) Sinne voidaan lisätä esimerkiksi 
kirjoitettuja sanoja, kuvia ja bliss-sanoja. Lisäksi nykyisin 
voidaan käyttää osaksi kuvia ja osaksi esimerkiksi bliss-
sanoja. 
Kommunikointitaulua käytetään silloin, kun puhutaan täs-
sä ja nyt tapahtuvasta tai johonkin yhteiseen toimintaan, 
esimerkiksi tiettyyn iltatapahtumaan tai harrastukseen, 
liittyvästä asiasta.  
Kommunikaatiokansiolla voidaan ilmaista jo laajemmin 
asioita. Bliss-kansiota kasvatetaan vähitellen, ja yleensä 
pyritään siihen, että opetellaan ensin tuntemaan lapselle 
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tärkeät aiheet ja sanasto. (esim. Light & Drager 2011; 
McNaughton 2003.) Sanat on jaoteltu sanaluokittain omiin 
väreihinsä. Pohjoismaissa hyväksytyt taustavärit ovat ny-
kyään pastellinsävyisiä. Lapsi oppii tunnistamaan, että 
ihmiset, persoonapronominit ja ammatteja koskevat sanat 
ovat sinisellä pohjalla, verbit eli tekemisen sanat ovat pu-
naisella pohjalla, adjektiivit ovat vihreällä pohjalla ja sub-
stantiivit ovat keltaisella pohjalla. Valkoisella ja harmaalla 
taustalla on esimerkiksi tärkeitä pikkusanoja, kysymyssano-
ja, kielioppimerkkejä ja lauseiden pieniä rakenneosia. 
(Heister Trygg 2010, 44.) Henkilökohtaista manuaalikan-
siota täydennetään kouluaikana päivittäin ja viikoittain. 
Koska sanaluokat etenevät suomen kielen suoran sanajär-
jestyksen mukaisesti, lapsi oppii samalla pidempien lausei-
den rakentamista. 
Kansion ja taulun osoittamistapoja voi olla erilaisia: esi-
merkiksi sanan voi näyttää kädellä, katseella tai laser-
osoittimella, jolloin käyttötapa on ei-avusteinen. Yleensä 
laserlamppu on asennettu silmälasin sankaan kiinni. 
Kommunikointitaulua ja kansiota käytetään usein myös 
avustetusti. Tämä tarkoittaa, että kommunikointikumppanil-
la on suurempi rooli kommunikointitilanteessa. Hän osoit-
taa viestiruutuja järjestyksessä joko merkki merkiltä tai rivi, 
sarake tai sivu kerrallaan. Käyttäjä kuittaa sovitulla tavalla 
haluamansa sanan ja näin edeten saadaan koottua lause ja 
lopulta koko asia. (Ohtonen, Huuhtanen & Ylätupa 2010, 
104.) 
Kommunikointilaitteella tarkoitetaan tässä tutkimuk-
sessa näppäimistöllä varustettua laitetta, jolla kirjoitetaan 
viestit laitteen näytölle ja tulostetaan ne puhesyntetisaatto-
rin lukemina. Tällainen kommunikointilaite on esimerkiksi 
Lightwriter. 
Kun lapsi oppii kirjoittamaan, aakkostaulu on hyvä 
apuväline. Aakkostaululta voidaan osoittaa kirjain kirjai-
melta sana, ja osoittamistavat ovat samat kuin kommuni-
kointitaulussa ja -kansiossa. Aakkostaulu on hidas, mutta 
se soveltuu eri ympäristöön silloin, kun esimerkiksi tieto-
konetta tai kansiota ei voida avata.  
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Tietotekniikan kehitys viimeisimmän kymmenen vuo-
den aikana on ollut nopeaa, ja puhetta tukevien ja korvaa-
vien menetelmien kehittyminen ja niiden käyttö on muut-
tunut suuresti. Suuntaus on antanut paljon uusia mahdolli-
suuksia ja parantanut vaikeasti puhevammaisten ihmisten 
edellytyksiä ilmaista itseään. Myös tietokonepohjaisia bliss-
kommunikointiohjelmia kehitetään ja tehdään kaikkien 
ulottuville. Pohjoismaissa käytetyin ohjelma on Bliss-
Online, jossa tietokanta on tehty yhteistyönä BCI:n hyväk-
sytyistä bliss-sanoista ja kieliopista. Ohjelmaa päivitetään ja 
käännetään jatkuvasti eri kielille ja sanoja lisätään. Olen 
tehnyt tässä työssä esiintyvät bliss-sadut tällä ohjelmalla. 
(Ks. BlissOnline 2013) 
Tietokoneeseen on mahdollista asentaa puhesynteesin 
kanssa toimiva, yksilöllisesti rakennettu kommunikointi- ja 
kirjoitus- ohjelma. Bliss-kielen käyttäjillä on koneessa 
kommunikointiohjelma, jossa käytetään graafisena merk-
kinä bliss-sanoja. Tämän lisäksi voi olla kirjoitusohjelma, 
jota käytetään painikkeiden avulla. Tietokoneavusteisessa 
kommunikoinnissa ohjaus voi tapahtua erilaisten hiiriohjain-
ten avulla. Näitä ovat esimerkiksi pallo-, joystick-, pää- tai 
kytkinkäyttöinen askellustoiminto, joka voi toimia auto-
maattisesti tai manuaalisesti. Manuaalisessa askelluksessa 
tarvitaan kaksi kytkintä, joista toisella askelletaan viestiruu-
tuja (myös kirjaimia) ja toisella kytkimellä hyväksytään 
valittu ruutu. (Ohtonen, Huuhtanen & Ylätupa 2010, 105.)  
Tietokoneavusteinen kommunikointi tapahtuu henki-
lökohtaisella tietokoneella itsenäisesti ja sillä voi olla useita 
käyttötarkoituksia. Tietokoneohjelmien avulla CP-
vammainen henkilö voi halutessaan myös pelata erilaisia 
tietokonepelejä ja eri painikkeiden avulla liikkua netissä. 
Sosiaalinen media mahdollistaa chattailemisen sekä ystävi-
en tapaamiset ja yhteydenpidot. 
(www.papunet.net./tietoa/apuvalineet.) Tietokoneeseen 
voidaan ohjelmoida ympäristönhallintalaitteet ja sitä voi-
daan käyttää sähköiseen viestinsiirtoon (Heister Trygg 
2010, 64; Ylätupa ym. 2012, 85).   
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Ympäristönhallinta tarkoittaa sitä, että ympäristönhallin-
nan lähetin ja ohjelma on liitetty tietokoneeseen ja näin 
vaikeavammainen ihminen voi hallita sähköllä toimivia 
laitteita.  Hän voi itsenäisesti esimerkiksi avata ja sulkea 
ovia, ikkunoita, television ja radion, valaisimet ja käyttää 
viihde-elektroniikkaa. (Kanto-Ronkanen, Hurnasti & 
Mäntyniemi 2011, 218.) 
 
Kuva 2. Kirjoittamista Lightwriteriin. 
Sekä Lightwriterissä että tietokoneen kommunikoinnissa 
on mahdollisuus käyttää synteettistä puhetta. Synteettinen 
puhe on puheen kaltainen ääni, jota tuotetaan mekaanises-
ti, elektronisesti tai digitaalisesti. Tallennettua puhetta 
lukuun ottamatta synteettinen puhe kuulostaa edelleen 
robotilta, mutta se on edennyt valtavia harppauksia laadul-
lisesti viimeisen puolen vuosisadan aikana. Silti synteetti-
sen puheen laatu luonnolliseen puhujaan verrattuna on 
vielä tasoltaan huonoa. Tulevaisuudessa pyrkimys on pääs-
tä mahdollisimman lähelle ihmisen puheentuottoa. (Vainio 
& Suni, 2009, 326.)  
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Tulevaisuudessa tietoteknisenä laitteena käytetään yhä 
enemmän tablet-tietokoneita, esimerkiksi iPadia, älypuhe-
limia ja osaa mp3-soittimista. Näihin voidaan ladata erilai-
sia työkaluohjelmia, jotka tukevat henkilön toimintakykyä. 
(Ks. iBlissymbols 2011: Opas tietoteknisiin apuvälinerat-
kaisuihin 2011; Väisänen 2010.) 
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3 AIKAISEMPI TUTKIMUS  
JA OSALLISUUSKYSYMYS 
Aikaisemmat tutkimukset vaikeasti CP-vammaisista ovat 
etupäässä kvantitatiivisia ja ne on tehty havainnoimalla, 
mittaamalla tai haastattelemalla CP-vammaisten kanssa 
toimivia ihmisiä. Narratiivisia CP-vammaisuuden luokitus-
tasolla (esimerkiksi GMFCS 4–5 ja CFCS 3–4) olevia tut-
kimuksia ja julkaisuja on vähän. Olen jättänyt tarkasteluni 
ulkopuolelle kehitysvammaisuutta kuvaavia tutkimuksia, 
joiden näkökulma ja tarkoitus ovat erilaiset kuin tässä 
tutkimuksessa. 
Suomessa CP-vammaiset nuoret ovat olleet mukana 
Helena Ahposen (2008) tutkimuksessa, joka käsittelee 
vaikeavammaisen nuoren aikuistumista. Tutkimusta varten 
Ahponen haastatteli yhdeksää vaikeavammasta nuorta. 
Haastatteluja tehtiin yhdeksän vuoden ajan, ja nuoret oli-
vat tutkimuksen alussa 18–24-vuotiaita. Mukana tutkimuk-
sessa oli kuulovammaisia, näkövammaisia, CP-vammaisia 
ja eteneviä neurologisia sairauksia sairastavia. Yhdellä 
haastateltavista käytti symboleita kommunikointikeino-
naan.  
Tutkimuksen mukaan vaikeavammaisten nuorten ta-
voitteet kohdistuvat koulutukseen, työuraan ja perheen 
perustamiseen. Niiden saavuttaminen riippuu paitsi nuo-
resta itsestään ja hänen vammaisuudestaan myös siitä, 
miten hänen ympäristönsä, yhteisönsä ja ”yhteiskuntansa” 
antaa niiden toteutua. Vaikeavammaisten nuorten on vai-
kea aikuistua. Mitä vaikeavammaisempi nuori on, sitä vä-
hemmän hänellä on todellisia opiskeluun liittyviä valinnan 
mahdollisuuksia. Osalla aikuistumisen tavoitteet ovat hy-
vin vähäiset tai niitä ei ole. (Ahponen 2008, 205–206.)  
Vaikka fyysinen ympäristö olisikin rakennettu esteet-
tömäksi, asenneilmasto muuttuu hitaasti. Ahponen (2008, 
207) muistuttaa, että eletäänpä kotona tai palvelutalossa, 
vaikeavammainen tarvitsee tukea paljon. Nuoren minäku-
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va voi olla selkiytymätön, jolloin hän on arka ottamaan 
vastaan tarjoutuvia mahdollisuuksia. Vammaista nuorta 
halutaan pitää lapsena, hänelle ei suoda aikuistumisen 
lykkäämiseen tarvittavaa aikaa, eli aikaa olla nuori. Hän ei 
pääse ohjaamaan omaa elämäänsä. Ahposen (2008, 205) 
tutkimuksessa kävi ilmi, että hänen haastattelemiensa ker-
tomuksista heijastui usein ajatus vammasta yksilöllisenä 
haittana pikemmin kuin ympäristön esteiden seurauksena.  
Suomessa on tehty laaja-alainen selvitys ja tutkimus 
CP-lasten kuntoutusmenetelmistä. Mukana olivat valtion 
erityiskoulut eli Tervaväylän, Ruskeasuon ja Mäntykan-
kaan koulu sekä Turun, Helsingin, Oulun ja Kuopion 
yliopistolliset sairaalat. Kuntoutuksen tarpeeseen vaikutta-
vat muun muassa CP-vammaisen ikä sekä vamman vaike-
usaste. Kuntoutus sisältää usein fysioterapiaa sekä toimin-
ta- ja puheterapiaa. Hankkeen vastaavan tutkijan Leena 
Haatajan (2011) mukaan tutkimuksen tavoitteena oli kun-
toutuksen laadun kehittäminen ja kliinisen työn kriittinen 
arviointi. Kuntoutuksessa pyritään ottamaan huomioon 
fyysisen vamman lisäksi arki ja elämän kokonaisuus. Pää-
paino on CP-vammaisen lapsen ja nuoren arjen toiminta-
mahdollisuuksilla. CP-lasten kuntoutuksen ja seurannan 
kansallisen kehittämisraporttia ei ole vielä kokonaisuudes-
saan julkaistu, mutta suositukset on jo otettu kliiniseen 
käyttöön neljässä yliopistosairaalassa ja kolmessa liikunta-
vammaisten lasten erityiskoulussa. Hankkeen Kansainväli-
nen vertaisarvioinnin ja laadunvalvonnan väline otetaan 
käyttöön vuonna 2013. (Mäenpää ym. 2012.) 
Ruotsalaiset tutkijat Ida Andersson ja Monica Eriksson 
(2004) selvittivät asuntolassa asuvien bliss-
kommunikaatiota käyttävien henkilöiden ja henkilökunnan 
välisiä kommunikointitilanteita. Tutkimuksessa ilmeni, että 
vain neljäsosa liikuntavammaisten lasten ja nuorten asun-
toloissa työskentelevästä henkilökunnasta oli saanut jon-
kinlaista koulutusta korvaavista kommunikointikeinoista. 
Henkilökunnan mielestä tämä koulutus oli ollut hyvin 
niukkaa, ja useat ammattiryhmät toivoivat lisäkoulutusta. 
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He eivät omasta mielestään kyenneet aluksi keskustele-
maan asukkaiden kanssa muista kuin hoitoalan asioista. 
Laajassa hollantilaistutkimuksessa mielenkiinnon koh-
teena olivat CP-vammaisten siirtymisprosessit lapsuudesta 
aikuisuuteen sekä heidän sosiaaliset, romanttiset ja seksu-
aaliset suhteensa ja niihin vaikuttavat tekijät. Tutkimukses-
sa seurattiin neljän vuoden aikana nuorten seurustelua, 
romanttisia suhteita ja seksuaalista aktiivisuutta. CP-
vammaisia nuoria verrattiin verrokkiryhmään. (Wiegerink, 
Stam, Gorter, Cohen-Kettenis & Roebroeck 2010.)  
Ballin ja Balandin (2007) ovat tutkineet CP-
vammaisten keski-ikäisten, yli 40-vuotiaiden sosiaalista 
verkostoitumista ja sosiaalisuuden tunnetta. Tutkimuksen 
mukaan yhteisöllinen verkostoituminen oli heikkoa ja 
aikuiset CP-vammaiset kokivat yksinäisyyttä. Yksinäisyy-
den tunnetta CP-vammaisilla nuorilla ovat tutkineet Coo-
per, Balandin ja Trembath (2009). He liittivät syrjäytymi-
sen tunteen ja yksinäisyyden kolmeen osatekijään: omaan 
verkostoitumiseen, AAC:n arkikäyttöön ja teknologian 
suomien mahdollisuuksien hyödyntämiseen. 
Tutkimuksia erityisryhmien unelmista, toiveista tai 
haaveista on tehty jonkin verran. Amy Cussen, Linsey 
Howie ja Christine Imms (2012, 2103–2110) tekivät narra-
tiivisen haastattelumetodin mukaisen tutkimuksen CP-
vammaisten nuorten tulevaisuuden toiveista ja haaveista. 
Tutkimuksessa tarkasteltiin nuorten omia toiveita, kerron-
taa ja pohdintaa heidän vapaa-ajan toimintaan sitoutumi-
sestaan. Menetelmänä käytettiin laadullista narratiivista 
tutkimusta. Mukana tutkimuksessa oli kymmenen CP-
vammaista nuorta, jotka olivat 14–16-vuotiaita. Mukana 
oli myös vaikeasti vammaisia. Tiedot kerättiin kahdessa eri 
haastattelutilanteessa. Haastattelujen välillä oli kuukauden 
pituinen jakso. Sen aikana nuorista otettiin kuvia, jotka 
ilmaisivat visioita tulevaisuuden toiveista. Tutkimus osoitti 
nuorilla olevan selkeät toiveet koulutuksesta, työstä, haus-
kanpidosta, ystävyyssuhteista ja matkustamisesta. Näiden 
pohjalta kehitettiin kolmea teemaa, jotka auttaisivat CP-
vammaisia nuoria saavuttamaan unelmiaan: Ensinnäkin 
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tulisi kiinnittää huomiota ja tukea nuorten läheisten ihmis-
ten kontaktien ylläpitämiseen. Toiseksi nuorelle tulisi antaa 
mahdollisuuksia ja häntä tulisi tukea omaa tulevaisuutta 
koskevissa valinnoissa. Myös vapaa-ajan mahdollisuudet 
kartoitettaisiin ja nuorta kannustettaisiin osallistumaan 
erilaisiin toimintoihin. Teemojen kautta pyrkimyksenä oli 
auttaa CP-vammaisten aikuisten kanssa työskenteleviä, 
jotta he osaisivat tukea mahdollisimman paljon CP-
vammaista nuorta. Tämä mahdollistaisi sen, että nuorella 
olisi mahdollisuus toteuttaa omia toiveitaan tai unelmiaan. 
(Cussen, Howie & Imms 2012, 2103–2110.) 
Darrah, Magill-Evans ja Galambos ovat tutkineet 
nuorten CP-vammaisten yhteiskunnan tarjoamia tukitoi-
mia koulun loputtua. Heidän mukaansa palvelualoilla nou-
si johtavaksi teemaksi ”Paradox of services”, joka tarkoitti 
sitä, että nuorten itsenäisyyttä ja osallisuutta pyrittiin pa-
rantamaan vain teoreettisesti. Käytännössä yksilöllisyyttä ei 
otettu huomioon ja nuorten itsenäistymisen mahdollisuu-
det laskivat. (Darrah, Magill-Evans & Galambos 2010, 
226–227.) 
Voormanin ja kumppaneiden (2010, 441–447) tutki-
muksen mukaan kolmen vuoden aikana sosiaalinen toi-
minta ja arkikommunikointi vähentyivät kaikissa GMFCS-
ryhmissä. Viidennen tason rajoitukset lisääntyivät eniten 
lasten yhteydenotoissa ja kommunikoinnissa. Tutkimuk-
sen mukaan myös vanhempien heikko koulutustaso ja 
stressi sekä CP-vammaisen lapsen sisarettomuus vaikeutti-
vat viestintää. Voorman tutkijaryhmänsä kanssa kirjoittaa, 
miten ammatti-ihmisten olisikin hyvä tukea ja korostaa 
arkielämän kommunikoinnin tärkeyttä vanhemmille sai-
raanhoidon rinnalla niin, että CP-vammaisten lasten sosi-
aalinen toiminta ja viestintä paranisivat. Tutkijoiden mie-
lestäarkikommunikointi ja sen harjoittelu ovat yhtä tärkeitä 
kuin lapsen terveydenhoito.   
AAC-kommunikoinnin vuorovaikutussuhdetta ja roo-
lin ottamista ovat tutkineet Waller ja O’Mara (2003). He 
ovat selvittäneet AAC-kommunikointia käyttävien lasten 
ja aikuisten keskustelutuokioiden sujuvuutta ja tasa-
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arvoisuutta. Heidän mukaansa lapselta ei odoteta kunnon 
vastauksia, koska apuvälineen käyttö vie aikaa ja on vaival-
loista. Aikuiset tyytyvät helposti yhden sanan vastauksiin 
sen sijaan, että tukisivat lauseen muodostamista.  
CP-vammaiset nuoret arvostavat ja haluaisivat sosiaa-
lista kanssakäymistä kodin ulkopuolelta, mutta tutkimus-
ten mukaan jäävät useasti vähemmälle verrattuna kävele-
viin verrokkiryhmäläisiin. Laajassa eurooppalaisessa tut-
kimuksessa (2003–2004) haastateltiin yhdeksän eri maan 
CP-vammaisen nuoren osallisuutta ja liittymistä lähiyhtei-
söön. CP-vammaiset olivat iältään 8–12-vuotiaita. Tutki-
mus kohdistui heidän elämänlaatuunsa, ja siinä huomioi-
tiin lasten osallisuus kodin ulkopuolelle, sosiaaliset suhteet 
ja vanhempien mahdollinen stressi. Elämänlaadun kriteerit 
koettiin samanlaiseksi kuin verrokkiryhmällä, mutta osalli-
suus oli kaikissa maissa pienempi kuin muilla samanikäisil-
lä nuorilla. Vanhemmilla koettiin olevan enemmän stres-
siä, ja lapsilla oli erilaisia kiputiloja. Näitä samoja nuoria 
seurattiin myöhemmin tarkoituksena tutkia missä määrin 
vanhempien stressi, psyykkiset ongelmat ja nuorten kivut 
vaikeuttivat yhteisöön osallistumista ja elämänlaatua. Lap-
set olivat tässä tutkimuksessa 13–17-vuotiaita. (Colver & 
Dickinson 2010; Michelsen ym. 2009.)  
Oman tutkimukseni lähtökohtia miettiessäni otin 
huomioon ICF:n monipuolisen ja kokonaisvaltaisen lapsi-
kuvan, joka muodostui toiminnan, osallistumisen ja ympä-
ristötekijöiden kuvauksesta. Useassa tutkimuksessa, joissa 
CP-vammaisen lapsen toimintakykyä arvioitiin, näkökulma 
laajentui, suoritusten ja osallistumisen tekijät huomioitiin 
kokonaisuudessaan ja ongelmiin etsittiin aktiivisemmin 
ratkaisuja. (Esim. Raghavendra, Bornman, Granlund & 
Björck-Åkesson 2007; Voorman ym. 2010.) 
ICF-luokituksessa määritelmät ilmaisevat kunkin aihe-
alueen olennaiset piirteet ja antavat tiedon siitä, mitä ku-
hunkin aihealueeseen sisältyy ja mitä siihen ei sisälly. (ICF 
2007, 21). ICF-kieli muodostuu sanakirjasta, jossa määri-
tellään, mitä tietty aihe sisältää ja mitä se ei sisällä. Luoki-
tus on erittäin laaja: kaksiportaisessa luokituksessa on 
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pääluokkien lisäksi 362 koodattua aihealuetta, jotka laajas-
sa neliportaisessa versiossa sisältävät yli 1 000 tarkennettua 
kuvauskohdetta. (ICF 2007, 216.) 
Launosen ja Klipin (2009, 288) mukaan ICF-mallin 
vahvuus on sen tavassa jäsentää ihmisenä olemista (eksis-
tenssiä). Malli jakaa ihmisen kehon ja toiminnan eri tasoi-
hin, mikä on lääketieteessä ollut toistaiseksi harvinaista. 
Malli tarkastelee ihmistä kokonaisuutena, mutta ympäris-
tönsä osana ja siten tunnustaa myös ympäristötekijöiden 
yhteyden ihmisen toimintakykyyn.  
 
Kuvio 2. ICF-luokituksen eri osa-alueiden väliset vuorovaikutus-
suhteet (ICF 2007, 18). 
ICF-luokituksessa (2007, 18–9) otetaan huomioon sekä 
ympäristötekijät että yksilötekijät (ks. Kuvio 2). Kaavaku-
van tarkoitus on korostaa vuorovaikutusten runsautta. 
Tutkimukseni kannalta mielenkiintoisia kohtia sisältää 
suoritusten (activities) ja osallisuuden (participation) 
osuus. Se muodostuu aiheista, jotka ovat 1) oppimisen ja 
tiedon soveltaminen, 2) yleisluonteiset tehtävät ja vaateet, 
3) kommunikointi, 4) liikkuminen, 5) itsestä huolehtimi-
nen, 6) kotielämä, 7) henkilöiden välinen vuorovaikutus ja 
Lääketieteellinen 
terveyden tila 
(häiriö tai tauti) 
Ruumiin ja 
kehon toiminnot 
Suoritukset Osallistuminen 
Yksilötekijät Ympäristön tekijät 
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ihmissuhteet, 8) keskeiset elämänalueet sekä 9) yhteisölli-
nen, sosiaalinen ja kansalaiselämä. (ICF 2007.)  
Koska kaikilla tutkittavillani on puhevamma, kommu-
nikointi tulee väistämättä tutkimukseen mukaan. Myös 
kieleen on eri lähestymistapoja. Esimerkiksi lääketieteessä 
lähestyminen perustuu lääketieteelliseen diagnoosiin, ja 
näin kuntoutuksen tavoitteena on ihmisen parantaminen. 
Psykologinen lähestymistapa ei ota niinkään ympäristöte-
kijöitä huomioon. Siinä kommunikointi nähdään kielelli-
sen prosessoinnin fonologisen, morfologisen, syntaktisen 
ja semanttisen tason toimintana, lähinnä kielellisen infor-
maation vastaanottamisena ja tuottamisena. Osallistumista 
ja osallisuutta korostavassa lähestymistavassa pyritään 
edistämään ihmisen osallistumista eri elämänalueille. Kun-
toutuksen tavoitteina on häiriöiden lieventäminen tai pois-
taminen. Tähän lähestymistapaan kuuluvat myös puhe-
vammaisten ihmisten ja heidän lähipiirinsä kommunikoin-
nin ja vuorovaikutuksen tarkastelu ja mahdollinen muut-
taminen. (Launonen & Klippi 2009, 287.) Omassa tutki-
muksessani painottuvat osallistumista ja osallisuutta koros-
tava näkökulma ja sen merkitykset.  
Üeda ja Okava (2003, 599–601) tuovat puuttuvan sub-
jektiivisen ulottuvuuden esille ICF-mallin viitekehykseen. 
He esittävät toimintakyvyn ja -rajoitteiden subjektiivisia 
kokemuksia kuntoutujan kognitiivisten, emotionaalisten ja 
motivaatiotekijöiden sekä terveyden ja toimintarajoitteiden 
näkökulmasta. Nämä voivat olla joko negatiivisia tai posi-
tiivisia subjektiivisia kokemuksia. Tämä näkökulma laajen-
taa mallin kokonaisvaltaista viitekehystä ja subjektiivista 
ulottuvuutta. Tämä lähestymistapa edistää kuntoutujaa 
itsenäistymään sekä itsemääräämisen kautta saavuttamaan 
terve itsekunnioitus ja motivaatio oman elämän hallintaan. 
ICF:n osa-alue suoritukset ja osallisuus subjektiivinen 
ulottuvuus huomioiden muodostavat lähtökohtaa omaan 
työhöni.  
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4 ELÄMÄNKAIPUU JA UNELMAT  
ELÄMÄNKULUSSA 
Valitsin elämänkulun teoreettiseksi tarkasteluksi teoriat, 
jotka kuvaavat ihmisen elämälle asettamia unelmia, toivei-
ta, kaipuuta, mielikuvia ja fantasioita. Tutkimushenkilöit-
teni erityisyyden huomioiden nämä tuntuivat hyvältä läh-
tökohdalta. Unelmat ovat keskeinen osa inhimillistä elä-
mää, ja niiden olemassaolo liitetään usein juuri nuoruu-
teen.  
Fantasioiden tutkiminen alkoi varsinaisesti jo 1960–
1970-luvuilla, jolloin Klinger (1971) kehitti teoriaa fantasi-
asta ja esitti haaveilun olevan hyvin yleinen ihmisen elä-
mään kuuluva ilmiö. Hän osoitti tutkimuksessaan, että 
fantasioilla oli merkitystä ihmisten käytännön toiminnalle. 
Klingerin mukaan haaveet heijastelevat helposti yksilön 
senhetkisiä pyrkimyksiä, keskeneräisiä tehtäviä tai huolia. 
Haaveiluprosessilla on tärkeä rooli yksilön tiedonkäsitte-
lyssä. Kun ihminen haaveilee, hän samalla järjestää asioita 
uudella tavalla ja yhdistelee tietoa. Haaveilu auttaa ja muis-
tuttaa ihmistä pitämään mielessä hänelle tärkeitä asioita. 
Mielenkiinnon kohde voidaan aina hylätä tai se voidaan 
uudistaa tavoittelemisen arvoiseksi. Klingerin mukaan 
kysymys on motivaatiotilasta, joka ohjaa yksilön senhetkis-
tä ajattelua, emotionaalisia reaktioita ja käyttäytymistä.  
Unelmia on tutkittu eri tavoin. Useat tutkijat ovat an-
taneet haastateltaville valmiin listan, mistä voi valita itselle 
sopivia unelman kohteita (Ehrichman & Eichenstein 
1992). Toisaalta on myös tutkimuksia, joissa haastateltava 
itse kirjaa hänelle tärkeitä unelmien kohteita. King ja Bro-
yles (1997) pyysivät tutkittavia tuottamaan kolme haavetta. 
Tutkijoiden mukaan haaveilu on ihmisille niin yleistä ja 
tuttua, että asiaa voidaan selvittää avoimilla kysymyksillä. 
Tutkimuksessa yleisimmät haaveet liittyivät muun muassa 
saavutuksiin, ihmissuhteisiin, henkilökohtaisiin ominai-
suuksiin, vaikuttamiseen, onnellisuuteen sekä rahaan.  
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Molempien tutkimusten tulokset olivat samansuuntai-
sia. Niissä erotettiin naisten ja miesten unelmia, ja ne oli-
vat molemmilla hyvin samansuuntaisia. Molemmissa tut-
kimuksissa miehillä oli enemmän seksiin liittyviä unelmia 
kuin naisilla. Naiset puolestaan haaveilivat miehiä toden-
näköisemmin onnellisuudesta, paremmasta ulkonäöstä ja 
terveydestä. (Ehrlichman & Eichenstein 1992; King & 
Broyles 1997.) Haaveilun havaittiin olevan yhteydessä 
myös persoonallisuuden piirteisiin ja yleisemmin hyvin-
vointiin (King & Broyles 1997).  
Päiväunelmoinnin (daydreaming) ilmiöön ovat pereh-
tyneet Singer (1975) ja Giambra (2000). Molemmat mää-
rittelevät päiväunelman äkillisesti syntyväksi ajatukseksi tai 
mielikuvaksi, joka muuttaa tajunnan sisältöä ja suuntaa 
tarkkaavaisuuden pois käsillä olevasta tehtävästä. Päivä-
unelmien kohteet voivat olla joko epärealistisia tai arkisia 
(Giambra 2000).   
Groningen yliopistossa työskentelevä Susanne Scheibe 
kehitti omassa väitöskirjatyössään (2005) teoreettisen kä-
sitteen ”Sehnsucht”, joka on käännetty englannin kielellä 
sanaksi ”life longing”. Saksan kulttuuriperinteessä sanaa 
”Sehnsucht” on käytetty silloin, kun on haluttu kuvata 
tilannetta, jossa kaipauksen kohteen saavuttaminen on 
epärealistista, mahdotonta tai epävarmaa. Scheiben käyt-
tämä Sehnsucht-termin keskeinen merkitys on johdettu 
osin tästä alkuperäisen termin merkityksestä. (Scheibe, 
Freund & Baltes 2007.)  
Scheiben (2005) mukaan unelmat ja kaipaus nähdään 
uudenlaisena elämänkulun kehitystä kuvaavana käsitteenä. 
Kansainvälisissä tutkimuksissa unelmaa vastaava ”dream” 
(myös daydream) ja fantasia liitetään useasti päiväunel-
mointiin (esim. Singer 1975; Klinger 1971). Tulevaisuuden 
odotus -termiä (future expectation) käyttävät Oettingen 
(1996; 1999) sekä Oettingen ja Mayer (2002) omassa tut-
kimuksessaan. Omassa työssäni käytän life longing -
määritelmästä suomalaista vastinetta ”elämänkaipuu”.  
Scheiben (2005, 17–18) unelman käsitteen ydin muo-
dostuu seuraavista kuudesta keskeisestä tekijästä: Ihmisellä 
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ajatellaan olevan utopistisia tai ihanteellisia mielikuvia elämäs-
tä, jollaista he haluaisivat elää tai saavuttaa. Nämä utopisti-
set unelmat voivat perustua esimerkiksi aiempien koke-
musten idealisoinnille, menetettyjen mahdollisuuksien 
unelmoinnille tai ne voivat olla fantasioita, joilla ei ole 
mitään rajoituksia. Ihmisellä on kokemus elämän kesken-
eräisyydestä ja mielekkään elämisen kannalta olennaisten 
asioiden puuttumisesta. Tästä syntyy vaillinaisuuden tunne, 
joka on ihmisen kehityksen kululle tärkeää. Utopistinen 
unelma voi olla esimerkiksi ihmisen subjektiivinen usko-
mus oman elämän kulusta ja sen kehityksestä. Utopistisen 
mielikuvan ylläpitäminen saa aikaan mielihyvää, toivoa ja 
positiivisia tunteita, mutta unelman saavutettavuus ja kau-
kaisuus herättävät samalla surua ja turhautumista.  
Tilanne synnyttää ristiriitaisia tunteita. Utopistiset haa-
veet ja eletty elämä, arki kohtaavat ja synnyttävät ambiva-
lenttitunteen jolloin unelma ”päivitetään” ja mietitään 
uudestaan. Tuloksena on katkeransuloinen (bittersweet) 
olotila, jota on eri taiteenlajeissa kuvattu nostalgia-
käsitteellä. Tämä ei ole pelkästään kepeä, romanttinen ja 
sentimentaalinen, vaan siinä on myös toinen puoli, joka on 
vakava, melankolinen ja tuskallinen.  
Elämänkaipuu-teoriaan kuuluu aina koko aikakirjo: 
menneisyyden, nykyisyyden ja tulevaisuuden läsnäolo. Kolmen eri 
aikaperspektiivin ajatellaan olevan mukana, vaikka niiden 
keskeinen painotus ja suuntautuneisuus voivat vaihdella. 
Tyypillisesti unelma yhdistää heijastukset ja arviot men-
neestä, ja se rakennetaan uudestaan huomioimalla nykyi-
syys ja tulevaisuus. Jotta unelmat ohjaisivat ja veisivät 
ihmisen tulevaisuuteen suuntautuvaa elämää eteenpäin, 
elämänkaipuu sisältää henkilön omaa reflektointia ja oman 
elämän uudelleenarviointia.   
Reflektion kautta ihminen aktivoituu miettimään omia 
mahdollisuuksiaan ja ihanteitaan. Näin hän tarkastelee 
oman elämänsä suuntaa. Reflektoiminen tarkoittaa koke-
muksen vangitsemista ja uudelleenarvioimista (Ojanen 
2006). Myös kirjallisuus- ja kirjoittamisterapiaa voidaan 
tarkastella refleksiivisyyden kautta. Prosessin aikana yksilö 
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reflektoi tunteitaan ja ajatuksiaan, joka johtaa oman mi-
nuuden pohdintaan. (Linnainmaa 2009, 49–50.) 
Elämänkaipuulla ajatellaan olevan myös monipuolisia 
symbolisia merkityksiä. Scheiben (2005, 12, 17) mukaan 
yleensä oletetaan, että yksittäiset haaveet linkittyvät korke-
ampiin päämääriin, motiiveihin, arvoihin ja tarpeisiin. Jos 
ihminen unelmoi jotain konkreettista, Scheiben mukaan 
tämä olisi viittaus suurempaan symboliikkaan tai merkityk-
seen. Konkreettisen asian unelma sisältää näin takana 
olevan tavoitteen, kuten halua kokea onnellisuuden tai 
yhteisöllisyyden tunteita. Ihmiset eroavat kuitenkin siinä, 
miten he työskentelevät ja viipyvät eri osa-alueilla.  
Elämänkaipuulla esitetään olevan kaksi keskeistä tehtä-
vää. Ihminen pyrkii tämän kautta toteuttamaan omat ihan-
teellisetkin unelmansa, ja toisaalta hän joutuu jatkuvasti 
tarkistamaan elämänsä suuntaa ja huomioimaan menetyk-
siä. (Scheibe 2005; Scheibe, Freund & Baltes 2007; Schei-
be & Freund 2008). Kokemuksen voimakkuudessa, hallit-
tavuudessa, sisällöissä sekä sen merkityksellisyydessä mi-
näkäsityksen kannalta on havaittu olevan yksilöllisiä eroja 
(Scheibe 2005; Scheibe, Freund & Baltes 2007). 
Aikatasojen läsnäolo kuuluu myös narratiiviseen tutki-
mukseen. Esimerkiksi Hänninen (2003, 59) kirjoittaa, 
kuinka aikajana kuuluu myös sisäiseen tarinaan. Hänen 
mukaansa tulevaisuus on avoin ja tuntematon, mutta jos-
sakin määrin myös ennakoitavissa ja tuotettavissa. Sisäises-
sä tarinassa tulevaisuutta pyritään ennakoimaan muodos-
tamalla visioita, skenaarioita, suunnitelmia ja unelmia. 
Kaasila (2008, 51) kertoo tutkimuksensa aikakäsitteen 
olemassaolosta. Haastateltavat olivat käyttäneet aiempia 
kokemuksiaan määrittäessään nykyistä identiteettiään; 
menneisyys oli koko ajan vahvasti läsnä heidän identiteet-
tipuheessaan. Samalla he kävivät dialogia menneen identi-
teettinsä kanssa ja määrittelivät sitä uudella, aiempaa posi-
tiivisemmalla tavalla. Aikatasoista puhuvat myös Ricoeur 
(1987) ja Bruner (1996). (Vrt. Hyvärinen 2010, 93; Kujala 
2007, 21.) 
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Scheibe (2005, 13) on pohtinut työssään myös onnelli-
suuden merkitystä silloin, kun ihminen saavuttaa symboli-
sella tasolla olevan unelmansa. Hänen mukaansa onnelli-
suus on ajallisesti rajoitettua. Näin ollen unelman täytty-
mys ei välttämättä anna ihmiselle pysyvää onnellisuuden 
tunnetta, vaan ihminen asettaa jonkin ajan kuluttua uusia 
kohteita tai unelman painopisteet voivat muuttua.  
Kotter-Gruhn, Wiest, Zurek ja Scheibe (2009, 433–
434) ovat tutkineet eri-ikäisten henkilöiden unelmia elä-
mänkaipuu-teorian mukaisesti ja haastatelleet 513 nuorta 
(ikäryhmä 18–29-vuotiaat). Tutkimuksessa oli yhteensä 
1316 henkilöä eri ikäryhmistä. Nuorten kohdalla unelmat 
kohdistuivat pääasiassa kumppanin löytämiseen, henkilö-
kohtaisiin ominaisuuksiin ja perheeseen.  
Suomessa elämänkaipuu-teoriaan on perehtynyt Leena 
Kurki (2009) omassa Pro gradu -tutkielmassaan. Työssään 
hän pohtii haaveen ilmiötä haastateltavien tarinoiden kaut-
ta. 
49 
 
5 TIEDON RAKENTUMINEN  
TUTKIMUKSESSA 
Aloitan narratiivisen teorian tarkastelun yleisistä lähtökoh-
dista ja etenen laajan narratiivikirjon pienempiin osioihin. 
Peilaan tämän päivän ymmärrystäni narratiivisuudesta 
omaan työhöni ja sen eri tekovaiheisiin. Pysähdyn hetkit-
täin kertomaan tutkimukselleni tärkeistä narratiivisen teo-
rian keulakuvista eli Jerome Brunerista, Paul Ricoeurista, 
Vilma Hännisestä ja Matti Hyvärisestä sekä heidän näke-
myksistään.  
Vaikeasti CP-vammaisista AAC-kommunikointia käyt-
tävistä nuorista löytyy hyvin vähän narratiivista tutkimusta, 
joissa he kertoisivat itse omia ajatuksiaan ja tarinoitaan. 
Cussen, Howie ja Imms (2012) arvioivat narratiivisen 
tutkimuksensa alussa, kuinka heidän tutkimuksensa olisi 
ensimmäinen CP-vammaisista nuorista kertova narratiivi-
nen tutkimus. Tutkimuksessa selvitettiin CP-vammaisten 
nuorten toiveita ja tulevaisuuden pyrkimyksiä.  
Kuulan ja Vuorion (2009, 1–2) mukaan tutkimuksessa 
etiikkaan on kiinnitettävä aina erityistä huomiota, mutta 
erityisesti tutkittaessa sensitiivisiä ihmisryhmiä, kuten lap-
sia, vanhuksia ja vammaisia. Tästä huolimatta heitä ei pidä 
automaattisesti sulkea pois tutkimuksista suojelemistarkoi-
tuksessa. Kaikille tulee antaa mahdollisuus yksilöinä ottaa 
kantaa erilaisiin asioihin. Käytän tutkimuksessani Kuulan 
(2006a; 2006b) mukaista eettisyyden jaottelua, jolloin tut-
kittavien informointi, aineiston hankinnan eettiset kysy-
mykset sekä tunnistettavuuden ja anonymiteetin näkökul-
mat tulee tuoda selkeästi esille (ks. Heikkinen & Syrjälä 
2006). 
Olen toiminut 20 vuotta erityisopettajana. Kaupungilla 
tulee vastaan vanhoja oppilaitani, jotka ovat nykyisin jo 
aikuisia. Pysähdymme tervehtimään toisiamme ja otamme 
kommunikointikansion tai aakkostaulun esille ja kyselem-
me toisiltamme: ”Mitä sinulle kuuluu? Kerro, mitä kaikkea 
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olet tehnyt?” Esitämme toisillemme tarinoita siitä, mitä 
olemme kokeneet ja mitä haluamme jakaa toisillemme. 
Tämän arkisen tapahtuman myötä meillä on vuorovaiku-
tussuhde, jossa jaamme tuntemuksiamme ja teemme ne 
toisillemme ja itsellemme ymmärrettäviksi. Kuvailemme, 
mikä ja millainen henkilö sillä hetkellä itse ajattelemme 
olevamme, ja samalla luomme luottamusta toisiimme ja 
ylläpidämme vuosien takaista yhteisymmärrystä. Elämän-
kulku tiivistyy hetkellisesti hyvin konkreettisesti mennei-
syyteen, nykyisyyteen ja tulevaisuuteen. 
Hyvärisen (2006) mukaan kertomus on tietämisen 
muoto, joka on tärkeä väline ajallisuuden ymmärtämisessä. 
Kertomus on kommunikaatiota ihmisten välillä, ja se jä-
sentää paikkaamme maailmassa. Kertoessamme omista 
asioistamme me samalla tavoittelemme eheyttä ja joh-
donmukaisuutta, mutta myös jatkuvuutta ja pysyvyyttä 
elämäämme. (Heikkinen 2010; Ihanus 2009, 26; Lieblich, 
Tuval-Mashiasch & Zilber 1998, 7.) Ihmiset ovat aina 
kertoneet ja esittäneet tarinoita, kuunnelleet ja eläytyneet 
niihin. Tarinoiden kirjoittaminen voi auttaa kohtaamaan 
muistoja, toiveita, pelkoja, ahdistuksia ja vihan tunteita 
tarttumatta tunnetiloihin liikaa (Bolton 2009). 
Narratiivinen tutkimus on kolmen viime vuosikymme-
nen aikana noussut merkittäväksi tutkimusmetodiksi laa-
dullisessa tutkimuksessa (Elliot 2005, 5; Hyvärinen 2006, 
3; Kerby 1991, 3; Syrjälä, Estola, Uitto & Kaunisto 2006, 
181). Alkuvaiheiden narratiivinen tutkimus oli kertomus-
ten analyysiä, jota toteutettiin erityisesti kirjallisuudentut-
kimuksessa. Kirjallisuustieteellinen tutkimus suuntautui 
lähinnä tarinan rakenteeseen eli siihen, miten tarina raken-
tui kerronnassa.  
Narratiivien eli tarinoiden analysoinnista narratiivinen 
tutkimus laajeni kuitenkin nopeasti käsittämään myös 
merkityksiä ja tulkintaa. Kirjallisuudentutkijat, jotka ottivat 
narratiivisen menetelmän käyttöönsä, tekevät eron tarinan 
ja kertomuksen välillä. Yhdessä tarinassa voi olla useita 
kertomuksia. Kertomuksella on aina jokin media, esittämi-
sen tapa ja järjestys. (Hyvärinen 2006.) Nykyisin tarinalli-
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suuden käsite on saanut paljon uudenlaisia käyttöjä ja 
rajauksia. Varsinkin kirjallisuudentutkijoiden piirissä on 
herännyt keskustelua siitä, että käsite saattaa olla venymäs-
sä liian laajaksi ja tuntemattomaksi (Hyvärinen 2007, 127). 
Kasvatustieteissä tarinallisuus on viimeisen vuosikym-
menen aikana saanut suurta jalansijaa. Professori Kari E. 
Nurmi (Poikela & Poikela 2008, 15) kuvasi jäähyväisluen-
nossaan, miten kasvatustieteellinen tutkimus ja tutkijan 
rooli ovat hänen uransa aikana muuttuneet. Kolmisen-
kymmentä vuotta sitten esimerkiksi koulumaailmaan koh-
distuvan tilastollisen tutkimuksen tulokset eivät pahimmil-
laan avautuneet muille kuin tutkijoille, puhumattakaan 
tutkijan ja koulumaailman todellisuuksien kohtaamisesta. 
Uransa aikana professori Nurmi on kokenut konkreetti-
sesti tutkimusparadigman muutoksen määrällisestä laadul-
liseen erityisesti syventyessään narratiivisen lähestymista-
van soveltamiseen aikuiskasvatustieteessä. 
5.1 Elämä koettuna ja kerrottuna 
Narratiivisen tutkimuskentän yksi huomattava edustaja on 
Jerome Bruner (1986; 1990; 1991; 1996; 2001). Työni 
kannalta Bruner edustaa kiinnostavaa näkökulmaa ihmi-
nen tavasta kohdata elämän arki lapsuudessa ja hänen 
kielensä ja ajattelunsa kehittymisestä. Bruner kehitteli nar-
ratiivikäsityksiä usean vuoden ajan omissa tutkimuksissaan 
ja toi niitä esiin kirjoittamissaan artikkeleissa. Hän testasi 
käsityksiään empiirisin kokein eri-ikäisille ihmisille ja toi 
narratiivisen käsityksen kasvatustieteen piiriin. Teokses-
saan ”The Culture of Education” (1996) Bruner kertoo, 
miten lapsen ajattelun kehityksen kannalta ovat tärkeitä 
hänen kohtaamansa kokemukset. Lapsen kognitiivisen 
kehityksen perusta on toiminnassa. Kielen oppiminen ja 
käyttäminen kytkeytyvät toiminnan tukemiseen. Lapsen 
tulee hallita erottelut maailmasta ensin omassa menettelys-
sään, jotta ne voivat ilmetä kielessä. Eli lapsi ryhtyy jäsen-
tämään kokemuksiaan ajattelulla käyttäen apunaan myös 
kielen rakenteita. Vanhempien ja koulun tarjoamilla haas-
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teilla ja päämäärillä on oma vastuunsa lapsen narratiivisen 
ajattelun kehittäjänä. (Ks. myös McAdams 2008.)  
Tolskan (2002, 11–12) mukaan Bruner pyrkii käsitte-
lemään kielen ja ajattelun välistä suhdetta, mutta hän ei 
aseta kieltä lähtökohdaksi vaan pitää toimintaa kieltä pri-
maarimpana rakenteena. Myös AAC:n asiantuntija Heister 
Trygg (2009, 71) toteaa, että erityisesti bliss-kielen käyttä-
jillä tarinan kertominen voi olla hyvinkin vaikeaa, vaikka 
lapsi osaisi jo keskustella ja ottaa puheenvuoron. Usein 
CP-vammainen lapsi joutuu lapsuudessaan niin paljon 
terapian, hoidon ja lääkinnällisen huomion keskipisteeksi, 
että elämän kokemukset ovat rajoitettuja. Tryggin mukaan 
CP-vammaisen lapsen puutteelliset kokemukset vaikutta-
vat elämyksiin ja siten hänen ajatteluunsa ja kieleensä.  
Vilma Hännisen (2003, 15–16) mukaan ”tarinallinen 
lähestymistapa” tarkoittaa tekstissä sellaista psykologista 
tai sosiaalitieteellistä suuntausta, jossa tarina nähdään jolla-
kin tavoin keskeisenä ajattelun ja elämän jäsentämisen 
muotona (esim. Heikkinen 2010, 143; Polkinghorne 1988, 
14). Hänninen vertaa laajaa tarinallisuuden kenttää suku-
puuhun. Suku on laaja ja monihaarainen, eivätkä kaikki 
sukulaiset välttämättä edes tunne toisiaan. Sukupuun juu-
rella on Aristoteleen Runousoppi, jota seuraavat kansan-
perinteen tutkimuksen ja kirjallisuudentutkimuksen erilai-
set suuntaukset. Useiden narratiivisten filosofien ajatukset 
painottavat eri näkökulmia kerronnassa, eivätkä näkökul-
mat välttämättä ole kovin yhteneviä. Kuitenkin filosofeja 
yhdistää ajatus, joka korostaa ihmiselämän sidonnaisuutta 
historiaan ja kulttuuriin. (Carr 1986; Ricoeur 1987.) 
Yksi tapa lähestyä kertomusta on ajatus kertomusten 
elämisestä. Matti Hyvärisen (2006, 14) mukaan suomalai-
sista tutkijoista juuri Vilma Hännisen ajatus ihmisen elä-
mää ja ajattelua kokoavasta sisäisestä tarinasta on sukua 
tälle ajatukselle. Hänninen edustaa ontologista ajatusta, 
jonka mukaan ihmisen olemassaolo on olemukseltaan 
tarinallista. Hänninen määrittelee tarinallisuuden kiertoku-
lun teorian kautta. Tällä hän sulkee pois tarina-käsitteen 
laajan merkityksen. Hänninen erottaa tarinallisuuden eri 
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ilmenemismuotoja ja eriyttää käsitteitä. (Hänninen 2003, 
19.) 
Hännisen (2003, 20) tarinallisen kiertokulun teoriassa 
käsitteet kertomus, sisäinen tarina ja draama ovat suhteessa 
toisiinsa. Kertomuksen käsite viittaa tarinan esitykseen 
merkkien muodossa. Yleisemmin se esitetään yleensä kie-
lellisessä muodossa, mutta kerronta voi tapahtua myös 
yksittäisten kuvien avulla tai vaikka vaihtoehtoisen kom-
munikaation muodossa. Kiertokulun keskellä sijaitseva 
sisäisen tarinan käsite viittaa ihmisen mielen sisäiseen pro-
sessiin, jossa ihminen tulkitsee elämäänsä tarinallisten 
merkitysten kautta. Draaman käsite viittaa itse elävään 
elämään, jossa ihmiset pyrkivät toteuttamaan sisäisessä 
tarinassaan muotoilemiaan tarinallisia projekteja.  
Eletyssä elämässä ihminen kokee jotakin sellaista, jon-
ka hän suodattaa omien käsitysten, ajatusten, tunteiden ja 
halujen mukaisesti henkilökohtaiseksi kokemukseksi. Ker-
rottu kokemus rakentuu siis lukuisista yksilöllisistä kerto-
muksista, joihin vaikuttavat yhteisölliset ja kulttuuriset 
kertomukset. (Ihanus 2009, 27; Hänninen 2003.) Myös 
Erkkilän (2005, 20) mukaan kokemuksen käsitteen tekee 
keskeiseksi se, että kerrotut tarinat kuvaavat ihmisen ko-
kemusmaailmaa. 
Omassa työssäni hylkäsin sellaiset narratiivisen tutki-
muksen mallit, jotka perustuvat puhutun kielen analyysiin. 
Narratiivisuuteen kuuluu kerronnan ja kielen keskeinen 
rooli tietämisen eli sosiaalisen todellisuuden ja ihmisen 
itseymmärryksen kohdatessa. Eletty elämä ja kokemukset 
sekä myöhemmin kerrottu tarina saavat oman painotuk-
sensa kulloinkin vallitsevassa sosiaalisessa kontekstissa. 
(Gilbert 2002, 226; Vuokila-Oikkonen, Janhonen & Nik-
konen 2003, 84–85.)  
Tutkimuksessani on keskeistä huomioida, kuinka työ-
lästä ja aikaa vievää kirjoittaminen ja bliss-sanojen etsimi-
nen oli vaikeasti CP-vammaisille nuorille. Usein sanottava 
kiteytettiin hyvin niukkasanaisesti yhteen päälauseeseen ja 
sanat haettiin tai kirjoitettiin mahdollisimman helposti 
siten, että asia ilmaistiin vain tarpeellisilla bliss-sanoilla: 
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Aatos: Jäähallissa näin Jonnea, en voinut keskustella. 
Susanna: Niinkö? 
Aatos: Kansio oli takana repussa. 
Moilanen (1999, 93–96) korostaa merkitysten holismia, 
jota hän kutsuu merkitysten verkoksi. Tällöin asioiden 
merkitys muodostuu tietyn kokonaisuuden osana. Esimer-
kiksi yksittäisen kommunikoinnin sujuvuuden merkityksen 
selvittäminen vaatii peilaamista muuta osallisuuden toi-
mintaa vasten. Ilman puhevammaisten nuorten kommuni-
koinnin ja arjen kokonaisuuden ja kulttuurin tuntemusta 
yksittäisten toimintojen ja päämäärien tulkinta olisi ollut 
mahdotonta.  
Bruner (2001, 29) pohtii, kuinka tarinan kerronnassa 
on kysymys siitä, miksi jokin asia kerrotaan. Mikä tekee 
tämän asian niin kiinnostavaksi, että se otetaan esille, mitä 
kiinnostavaa siinä on? ”Miksi kertoa” -funktio asettaa 
jotakin hyvin erityistä ja ehkä piilossa olevaa merkitystä 
tarinaan. Narratiivi on väline, jonka avulla tutkittava ja 
tutkija sekä ymmärtävät että jäsentävät kokemaansa ja 
välittää ymmärtämäänsä muille. Näin ollen koettu artiku-
loituu merkityksinä narratiivin kautta. (Josselson 1995, 32.) 
Bruner (1990, 49) esittää, että tullakseen ymmärretyiksi 
kaikki kertomukset nojautuvat tiettyyn määrään kulttuuris-
kognitiivisia skriptejä, käsikirjoituksia. Hän kirjoittaa, 
kuinka nämä käsikirjoitukset eivät sinällään vielä ole val-
miita kertomuksia, vaan ne vaativat poikkeaman, häiriön 
tai särön ollakseen kertomisen arvoisia. Hyvärisen (2007, 
131) mukaan poikkeama, häiriö tai särön lähde on nimen-
omaan yllättävä kokemus. Näin kertomus ei koskaan voi 
lopullisesti dominoida kokemusta.  
Omassa työssäni narratiivisuus ilmeni monikerrokselli-
suutena. Haastattelutilanteissa näin, kuinka nämä Brunerin 
(1990, 49) ja Hyvärisen (2007, 131) mainitsemat skriptit 
esiintyivät haastattelutilanteissa. Haastateltavien lapsuu-
dessa tekemät bliss-sadut toimivat nuorten tarinoiden 
herättäjinä ja olivat pienimuotoisia käsikirjoituksia men-
neestä. Nuoret tarttuivat kirjoittamansa bliss-sadun joihin-
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kin lauseisiin, juonen kulkuun tai tapahtumaan, jonka he 
kokivat tärkeäksi. Satujen kautta nuoret kertoivat itsestään, 
oman elämänsä merkityksistä ja pohtivat poikkeamia, 
häiriötä tai säröä oman elämän kulussa.  
Asemoituminen on tietyn position ottamista julkisessa 
keskustelussa. Paradigmat ovat tiedeyhteisössä vallitsevia 
maailmankuvia. Ne käsittävät tiedeyhteisön hyväksymät 
periaatteet, uskomukset ja arvostukset. Keskeisiä perusky-
symyksiä ovat ontologiset kysymykset, jolloin pohditaan 
ympärillä olevan maailman syntyä ja rakennetta, sekä epis-
temologiset kysymykset, jolloin etsitään tiedon alkuperää, 
varmuutta ja perusteita. (Tuomi & Sarajärvi 2003, 12.) 
Suomalainen vammaispolitiikka perustuu kolmeen keskei-
seen periaatteeseen, joita ovat vammaisen henkilön oikeus 
yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja tarpeellisiin palvelui-
hin ja tukitoimiin (Nikkanen 2010). Näistä lähtökohdista 
käsin liitän narratiivisuuteni konstruktiiviseen tiedonkäsit-
teeseen, joka Bergerin ja Luckmannin (2003, 74) mukaan 
korostaa sitä, että ihmiset konstruoivat tietonsa ja identi-
teettinsä kertomusten välityksellä. Yhtä yhteistä todelli-
suutta ei ole, vaan eri tavoin ihmismielissä ja sosiaalisessa 
vuorovaikutuksessa konstruoituvia todellisuuksia.  Ase-
moin työni tähän osa-alueeseen kuuluvaksi ja huomioin 
yksilölliset piirteet nuorten kertomien tarinoiden kautta. 
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5.2 Tutkimukseen osallistujat   
 
Kuva 3. Sähköpyörätuoli, ympäristönhallintalaitteet ja kommuni-
kointimahdollisuus koneelle kirjoittamalla. 
Tässä osiossa esittelen tutkimukseen osallistuneet nuoret. 
Olen ottanut tutkimuksen tekemisessä korostuneesti hie-
novaraisen roolin ja miettinyt tutkimuseettisiä kysymyksiä 
jokaisen tutkimusvaiheen kohdalla. Useiden tutkimusten 
mukaan keskeinen tutkimusetiikan kysymys on tutkimuk-
seen osallistujien riippumattomuuden, vapauden ja oikeus-
turvan huomioon ottaminen koko tutkimusprosessin ajan 
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(Kuula 2006a, 2006b; Eskola & Suoranta 2008; Pirttilä 
2008).  
Tässä tutkimuksessa pyrin tuomaan esille nuorten CP-
vamman tuomat kommunikoinnin ja liikkumisen rajoit-
teet, mutta en tarkasti heidän menneisyyden perheolojaan. 
Vuosilukujen, jatko-opiskelupaikkojen ja muiden tunnis-
tettavuutta lisäävien asioiden kanssa olen ollut varovainen 
ja olen jättänyt ne kertomatta. Yhdysvaltalainen psykote-
rapeutti ja narratiivin tutkija Ruthellen Josselson (2004, 
303) on kirjoittanut, kuinka tutkijalle, joka kirjoittaa toises-
ta ihmisestä, nousee esille kauhun ja häpeän tunteet. Se on 
merkki vastuun kokemisesta ja eettisesti oikean etsimises-
tä.   
Tutkimukseni käynnistyi yhteydenotollani kolmeen en-
tiseen oppilaaseeni, jotka olivat jo jättäneet koulumaailman 
ja asuivat eri puolilla Suomea palvelukodeissa. Keskustelin 
jokaisen kanssa erikseen kuulumisia, ja tapaamisen myötä 
muotoutui ja tarkentui tutkimukseni tarkoitus ja haastatte-
lujen runko ja teemat. Koska nuoret ovat aikaisemmin 
olleet mukana lisensiaatin tutkimuksessani, heille jatkotut-
kimukseni tarkoitus ja prosessi olivat ”melkein” tuttuja.  
Suomessa lähtökohtana on, että vaikeasti CP-
vammainen henkilö saa asua sellaisessa kodissa, jossa 
myös ympäristö vastaa hänen tarpeisiinsa. Esteettömyys ja 
toimiva ympäristö ovat yksi tärkeimpiä laadun ulottuvuuk-
sia. (Sosiaali- ja terveysministeriön opas 2003, 18.) Asu-
mispalvelut ovat sosiaalihuoltolain mukaisia sosiaalipalve-
luja, joiden järjestämisestä vastaa kunta. Asumispalveluilla 
tarkoitetaan palvelu- ja tukiasumisen järjestämistä. Niitä 
annetaan henkilöille, jotka erityisestä syystä tarvitsevat 
apua tai tukea asunnon tai asumisen järjestämisessä. Asu-
mispalveluyksikköjä ovat muun muassa palvelutalot, hoi-
tokodit ja hoivakodit. Kuntien järjestämien palvelujen 
rinnalla voi olla vapaaehtoisjärjestöjen, säätiöiden sekä 
yksityisten asumispalveluratkaisuja. Palveluasuminen on 
tarkoitettu lähinnä vaikeavammaiselle henkilölle, joka 
vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsee arjen toimissa 
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jatkuvasti toisen henkilön apua. (Sosiaaliportti 2003; Sosi-
aali- ja terveysministeriön opas 2003.) 
Tutkimukseen osallistuvat nuoret 
Kutsun tutkimuksen osallistuvia nuoria heidän itse keksi-
millään nimillä, jotka eivät ole samat kuin lisensiaatintyös-
säni vuodelta 2002. Tässä tutkimuksessa mukana olevat 
nuoret ovat Inka, Aatos ja Noora. Haastatteluhetkellä 
(2009–2010) nuoret olivat iältään 20–22-vuotiaita. Kuulan 
(2006b, 214) määritelmän mukaan keskeisimmät kvalitatii-
visen aineiston anonymisoinnin tavat ovat arkaluontoisten 
asioiden, henkilönimien ja muiden erisnimien poistaminen 
tai muuttaminen sekä taustatietojen luokittelu kategorioi-
hin. 
Nuoret olivat 1990-luvulla mukana opettelemassa bliss-
kommunikaatiota Lohipadon erityiskoulussa. Lisäksi he 
osallistuivat muiden luokkalaistensa tavoin satuprojektiin, 
jossa kukin keksi omia pieniä tarinoita omalla kommuni-
kointikeinollaan noin kaksi kertaa viikossa kahden vuoden 
ajan.  
Taulukko 1. Nuorten käyttämät kommunikointikeinot 
haastattelutilanteissa.  
Noora 
Lightwriter (kommunikointilaite), bliss-taulu ja 
vaikea puhe (käyttää itse) 
Inka 
Tietokoneella kirjoittaminen, pääohjaus (käyttää itse) 
ja bliss-kansio (avusteinen) 
Aatos Bliss-kansio, aakkostaulu (käyttää itse) 
Taulukosta on luettavissa, miten Noora kertoi tarinoita 
kirjoittamalla yhdellä sormella kommunikointilaitteen 
avulla, jolloin hän kirjoitti viestin laitteen näytölle ja pu-
hesyntetisaattori toisti kirjoitetun. Inka käytti tietoko-
neavusteista kommunikointia pääkytkinkäyttöisen askel-
lustoiminnan avulla, jolloin hän rakensi pään liikkeellä 
kirjain kirjaimelta sanan. Joitakin asioita hän osoitti omasta 
bliss-kansiostaan näyttäen katseellaan ja pään nyökytyksel-
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lä, mitä sanaa tarkoitti.  Aatos käytti haastattelutilanteessa 
yksinomaan bliss-kansiota ja kirjoitti vain joitakin sanoja 
aakkostaulun avulla. Hän käsittelee kansiota itsenäisesti 
toisella kädellään.  
Noora 
Noora oli luokkaani tullessaan vasta viisivuotias. Yleensä 
11-vuotisen opetussuunnitelman mukaan opiskeleva oppi-
las aloittaa koulunkäynnin kuusivuotiaana. Noora istui 
työnnettävässä pyörätuolissa ja vaikutti iloiselta, vaikkakin 
pelokkaan oloiselta lapselta. Hän purskahti itkuun vähän-
kin suuremmista äänistä ja säikkyi pieniäkin rasahduksia.  
Nooralle bliss-symbolit toimivat puheen tukena, jolloin 
kommunikoinnin tarkoitus ei ole korvata puhetta. Sen 
tehtävänä on vahvistaa puheen ymmärtämistä. Tämä niin 
sanottu tukikieliryhmä on muuten samanlainen kuin kor-
vaavan kielen ryhmä, mutta ryhmän lasten puhehäiriöt 
eivät ole yleensä niin laaja-alaisia kuin korvaavan kielen 
ryhmään (Inka ja Aatos) kuuluvien. Se, kuinka hyvin tuki-
kieliryhmän lapsi pystyy saamaan itseään ymmärretyksi 
puheen avulla, vaihtelee sen mukaan, kuinka hyvin toiset 
ihmiset tuntevat hänet, mikä on keskustelun aihe ja millai-
nen ympäristö on. (Esim. von Tetzchner & Martisen 1999, 
80–81.) 
Nooran CP-vamma on diagnosoitu dystoniseksi tetra-
plegiaksi, jossa lihasjänteisyys vaihtelee velttouden ja jäyk-
kyyden välillä. Tämä tarkoittaa nykyisessä kommunikointi-
tilanteessa sitä, että hän saa kohdistettua vasemman käden 
peukalon Lightwriterin näppäimistöön ja hän kykenee 
hitaasti kirjoittamaan sanoja ja lauseita. Nooralle kommu-
nikointi on aina ollut vaikeaa. Hänen puheensa on vieraal-
le ihmiselle sekavaa, mutta aikuiset, jotka ovat hänen kans-
saan enemmän tekemisissä, oppivat ymmärtämään häntä.  
Ennen koulun alkua Noora oli ollut päiväkodissa neljä 
vuotta, ja hän oli käyttänyt jonkin verran bliss-symboleita. 
Isän kanssa Noora kommunikoi puheen, eleiden, ilmeiden 
ja kehon liikkeiden avulla. Hän pystyi kohdistamaan sor-
mensa bliss-tauluun ja näin halutessaan osoittamaan joita-
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kin yksittäisiä symboleja. Ensimmäisenä kouluvuotenaan 
Noora sai oman bliss-kansion; suunnittelimme ja teimme 
sen yhdessä koulun puheterapeutin kanssa. Alkuvaiheessa 
hän näytti symboleja lähinnä rituaalinomaisesti aikuisen 
mieliksi. Keskustelun sisällöllä tai vastavuoroisella kom-
munikaatiolla ei ollut hänelle merkitystä. Koulussa pyrim-
me selvittelemään asiat symbolien ja kuvien avulla ja kas-
vattamaan motivaatiota symbolien näyttämiseen.  
Koska Nooran koti oli usean sadan kilometrin päässä 
pohjoisessa, hän asui arkipäivät koulumme oppilaskodissa. 
Vanhemmilla oli yhteishuoltajuus, joten Noora kävi vuo-
rotellen viikonloput isän luona ja äidin luona. Lokakuussa 
1997 Nooran perhe koki suuren surun, kun Nooran äiti 
kuoli yllättäen.  
Keväällä 1997 Noora oli jo sopeutunut hyvin koulu-
ympäristöön ja rutiineihin, ja hän alkoi harjoitella sähkö-
pyörätuolilla liikkumista. Kevään aikana hän joutui kuiten-
kin lonkkaleikkaukseen ja oli sairaalassa useita viikkoja. 
Luokkaan tullessaan hän joutui olemaan edelleen makuu-
asennossa kipsin takia. Usein koulupäivät menivät siihen, 
että hänelle luettiin ääneen kirjoja ja tehtiin askarteluja 
mahdollisuuksien mukaan sekä kuunneltiin erilaista mu-
siikkia. Kun Noora sai kipsin pois pääsiäisenä 1997, hän 
kertoi sen omassa sadussaan: 
  
Satu 2. Noora, kevät 1997. [Munkki, äiti, isä, perjan-
tai. Ei enää kipsiä.] 
Aatos ja Inka 
Ensimmäisten kouluvuosien alussa Aatos ja Inka pääsivät 
mukaan kansainväliseen bliss-kommunikointiprojektiin, ja 
tämä oli suuri muutos kommunikoinnissa molempien 
, , , . 
 
61 
 
kohdalla. Projektin ansiosta molemmat saivat henkilökoh-
taisen kannettavan tietokoneen, johon suunniteltiin henki-
lökohtainen käyttöjärjestelmä. Kone asennettiin sähköpyö-
rätuolin alle, joten se oli aina mukana. Molemmille asen-
nettiin bliss-ohjelma tarpeita vastaavaksi kommunikoin-
tiohjelmaksi.  
Molempien tietokoneen bliss-ohjelmassa oli kouluai-
kana manuaalinen askellus (ks. 2.4 CP-vammaisen apuvä-
lineet). Symbolin hakeminen oli hidasta, mutta ohjelman 
avulla oli kuitenkin mahdollista työskennellä ja etsiä koko-
naisia lauseita rauhassa ja itsenäisesti. Myöhemmin sekä 
bliss- että kirjoitusohjelmiin saatiin puhesyntetisaattori ja 
valmiita äänitteitä.   
Aatos tuli Lohipadon erityiskouluun kuuden vuoden 
ikäisenä, mutta hän täytti samana syksynä seitsemän vuot-
ta. Hän asui lähellä koulua, ja kouluauto vei hänet päivit-
täin kouluun ja kotiin.  
Aatoksella on syntymästään saakka ollut vaikea CP-
vamma, joka on luokiteltu spastiseksi diplegiaksi. Lisäksi 
hänellä on puhevamma. Tässä oireyhtymässä alaraajat ovat 
vaikeammin spastiset kuin yläraajat. Kädet voivat olla 
kömpelöt ja jäykät. Aatoksen vasen käsi on voimiltaan 
heikko, mutta oikea käsi toimii hyvin. Oikealla kädellä 
Aatoksen on ollut mahdollista esimerkiksi ottaa bliss-
kansio sähköpyörätuolin sivusta, aukaista kansio ja kääntää 
sivuja niin, että oikea symboli löytyy.  
Tullessaan kouluun hän ei käyttänyt bliss-symboleja ei-
kä hänellä ollut henkilökohtaista kommunikointimenetel-
mää. Aatos osoitti ilmeillään ja ääntelyllä, mitä tahtoi. Kun 
aloitimme bliss-satujen säännöllisen tekemisen, Aatoksella 
oli jo kertynyt omaan bliss-kansioon noin 100 bliss-sanaa, 
ja määrää kasvatettiin viikoittain. 
Inkasta tuli koululainen, kun hän oli 6-vuotias. Inkalla 
on vaikea atetoottinen CP-vamma, jolloin tahdonalaiset 
liikkeet ovat haparoivia ja summittaisia. Tämä tarkoittaa 
kommunikoinnissa sitä, että Inka ei voi kädellä tahdonalai-
sesti tarttua tai näyttää sormella symboleja kansiosta. In-
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kan pään hallinta oli jo pienenä hyvä, joten kommunikoin-
tia alettiin koulussa rakentaa tämä huomioiden. 
Inkalle sähköpyörätuoliin asennettiin ohjainpainikkeet 
pään kohdalle molemmin puolin. Niiden avulla Inka voi 
käyttää tietokonetta.  Kahden kytkimen avulla Inka kykeni 
ensin etsimään haluamansa symbolin ja sen jälkeen toisella 
painikkeella hän hyväksyi sen.  
Inka oli asunut ennen koulun asuntolaan tuloa lasten-
kodissa, perhekodissa ja sijaiskodissa. Hän oli käynyt päi-
väkotia omalla paikkakunnallaan ennen kuin tuli kouluun. 
Siellä hän oli saanut puheterapiaa, jossa kommunikointiyh-
teyttä yritettiin etsiä ja saavuttaa. Kouluajan Inka asui arki-
päivät Nooran tavoin Lohipadon yksikön oppilaskodissa.  
Haastatteluhetkellä Inkalla oli käytössä oma henkilö-
kohtainen tietokone, jossa oli sekä kommunikointiohjel-
ma, synteettinen puhe, kirjoitusohjelma että ympäristön-
hallintalaitteet.  
5.3 Narratiivinen aineisto  
Hännisen (2009) mukaan narratiivisen tutkimuksen aineis-
tona voi olla luonnollisten tilanteiden tarinan kerronta, 
median esittämät tarinat, kirjoitetut elämäkerrat, narratiivi-
set haastattelut ja ajallisesti etenevät teemahaastattelut. 
Tutkimukseni aineisto kertyi pääosin henkilökohtaisista 
haastattelukerroista, mutta myös sähköpostikirjeistä ja 
Facebook-kommenteista. 
Haastattelutilanteissa koettiin monenlaisia tunteita, ku-
ten riemun ja ilon tunnetta, mutta myös ikävän ja surun 
läsnäoloa, joiden esille tuomista aineistossa pidin tärkeänä. 
Jos kertomuksessa huomioidaan vain tapahtumat, tekstistä 
muodostuu helposti raportti (Hyvärinen 2006, 8). Chase 
(2008, 65) kirjoittaa, että narratiivisessa tutkimuksessa on 
luonteenomaista, että haastateltavat näyttävät tunteensa 
vapaasti.   
Eri tutkijat ovat haastaneet tarinan ja kertomuksen kä-
sitteet. Hyvärinen ja Löyttyniemi (2005, 189–190) erotta-
vat tarinan ja kertomuksen toisistaan. Tarinan he näkevät 
63 
 
jotakin tiettyä tapahtumaa kuvaavana esityksenä ja kerto-
muksen puolestaan esittämisen tapana. Vilma Hännisen 
(2003) mukaan määrittelen työssäni käsitteet tarinallinen ja 
narratiivinen synonyymeiksi. Termi tarinallinen tai narra-
tiivinen tutkimus viittaa kaikkeen sellaiseen tutkimukseen, 
jossa tarinan, kertomuksen tai narratiivin käsitettä käyte-
tään ymmärrysvälineenä. (Hänninen 2003, 15.) Tein lisen-
siaatintyöni (Huikari 2002) ”Blisskieltä käyttävien lasten 
omaa tarinointia” Oulun yliopiston taideaineiden ja antro-
pologian laitokselle ja siinä käytin bliss-satujen ohella ter-
miä bliss-tarina. Tässä työssäni sekaannuksen välttämiseksi 
käytän lasten kirjoittamista bliss-saduista pelkästään termiä 
”satu”. Nuorten haastatteluiden, kirjeiden tai Facebook-
kommenttien kautta saamastani aineistosta käytän termiä 
tarina tai kertomus. 
5.3.1 Bliss-sadut 1997–1998 
Lähtökohtana vaikeasti CP-vammaisten lasten sadutuspro-
jektille oli haluni kokeilla saduttamista bliss-symboleilla. 
Tavoitteeni oli tuoda esiin lasten luovuus ja samalla kas-
vattaa sanavarastoa ja innostaa heitä omaan kerrontaan. 
Kävin Oulun yliopiston täydennyskoulutuskeskuksen 
järjestämän vuoden mittaisen kirjallisuusterapiakoulutuk-
sen vuonna 1996. Koulutuksessa tutkittiin kirjoittamisen 
eri mahdollisuuksia ja luovan, spontaanin oman kirjoitta-
misen merkityksiä ja näkökulmia. Gillie Bolton ja Juhani 
Ihanus (Ihanus & Bolton 2009, 112) käyvät mielenkiintois-
ta keskustelua luovan kirjoittamisen käytänteistä ja mah-
dollisuuksista. Boltonin mukaan kirjoittamisen avulla ih-
minen voi paremmin oppia tuntemaan itseään ja suhdet-
taan ympäristöönsä, läheisiinsä sekä laajemmin yhteiskun-
taan että kulttuuriin.  
Bliss-satujen tavoitteet 
Kirjoittaminen tarjosi turvallisen ja luotettavan tavan il-
maista sellaisia kokemuksia, joista muuten on vaikea ker-
toa. Tähän näkökulmaan sisällytin lisäksi pedagogisen 
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tavoitteen harjoitella ja kasvattaa samalla bliss-sanoja sekä 
opetella lukemisen ja kirjoittamisen taitoja. Kirjoitus- ja 
lukutaito ovat yksi tärkein tavoite CP-vammaisille lapsille, 
koska lapsi saattaa joskus tulevaisuudessa käyttää kirjoit-
tamista kommunikaatiomenetelmänä (Tolvanen 2009, 109; 
McNaughton, 2003). Luotin siihen, että pienten kertomus-
ten kautta puhevammaiset lapset kertoisivat omasta aja-
tusmaailmastaan sekä heille tärkeistä ja koskettavista asi-
oista. Esille tuotu ajatus oli usein hyvin pieni ja arkinen, 
mutta kirjoittajalle tärkeä, koska hän halusi suuresta vai-
vannäöstä huolimatta sen kertoa. Jokaisella ihmisellä tulee 
olla mahdollisuus kertoa oma tarinansa, olipa se sitten 
lyhyt lause, pieni tapahtuma tai sekava sanajono, mutta itse 
mietitty ja kerrottu.  
Kirjoittamisen hoidolliseen puoleen voidaan kytkeä 
ennalta ehkäiseviä ja kuntouttavia tavoitteita. Kehitykselli-
nen kirjallisuusterapia voi aktivoida esimerkiksi persoonal-
lisuuden ja sosiaalisten vuorovaikutustaitojen kehittymistä. 
Pedagogisessa kirjallisuusterapiassa voidaan painottaa ja 
tukea oppimista sekä rikastuttaa ja syventää henkilökohtai-
sia oppimiskokemuksia ja tilanteita. (Ihanus 2009, 20.) 
Terapeuttisen kirjoittamisen ja luovan kirjoittamisen 
välillä ei ole todellista eroa. Rajan vetämisestä tulee helpos-
ti esteitä. Kyse on pikemminkin arvoasteikosta, siitä, sijoi-
tetaanko luova kirjoittaminen korkeammalle kuin kirjoi-
tukset, jotka kirjoitetaan terapia- tai henkilökohtaisista 
syistä. Minuus näkyy fiktion, draaman, runouden ja päivä-
kirjan kirjoittamisessa. (Ihanus & Bolton 2009, 124.)  
Bliss-satuprojektin menetelmä 
Koulumme rehtorilta Tapio Auranaholta sain täyden tuen 
määrätietoiseen ja systemaattiseen satujen kirjoittamiseen. 
Mietin, mitä kaikkea oppimisen osa-alueita projektin tuo-
mat harjoitteet voisivat edistää, ja päädyin silloin kahteen 
äidinkielen tuntiin viikossa. Alussa bliss-sanojen hallitse-
minen oli vähäistä, mutta se kasvoi jokaisella oppijalla 
tasaisesti.  
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Tarinatuokiot muodostivat puitteet tapaustutkimuksel-
le, joka tapahtui todellisessa elämäntilanteessa ja luonnolli-
sessa ympäristössä. Kvalitatiivisen tutkimuksen yksi lähtö-
kohta on todellisen elämän kuvaaminen. Tapahtumat 
muovaavat samanaikaisesti toinen toistaan, ja todellisuu-
desta löytyy monensuuntaisia suhteita. (Eskola & Suoranta 
2008.) Pienryhmässä oli luonnollisinta harjoitella ilmaisu-
taitoja ja kommunikointia. Ryhmässä CP-vammainen lapsi 
eläytyi näytelmiin ja sadun maailmaan helpommin. Teatte-
rimaailma tulisikin olla lasten ulottuvilla, ja luokan aikuis-
ten tulisi löytää siihen keinot. (Heister Trygg 2009, 2010; 
Tolvanen 2009, 109.)  
Lasten omien tarinoiden aloittaminen ei käynyt ihan 
helposti: ensiksi mietimme, mikä on keksittyä ja mikä tot-
ta, mikä on lainattua ja mikä on omaa. Onko edellisen illan 
televisio-ohjelma omaa tarinaa? Oman tarinan keksimisen 
yhteydessä tuli uusia asioita pohdittavaksi: mikä ero oli 
keksityllä tarinalla ja valheella? Satujen analyysivaiheessa 
jaoin sadut arkisatuihin ja fiktiivisiin satuihin. Tässä käytin 
Erna Oeschin (1991, 102–103) määritelmää, jonka mu-
kaan aikakäsitys, muodonmuutokset ja luonnonlakien 
kumoutuminen ilmaisevat lukijalle, ettei kysymyksessä ole 
arkitodellisuus.  
Luokassamme oli viisi oppilasta, joista lähes jokainen 
tarvitsi avustajan vierelleen. Meidän piti laatia aikuisia 
varten sadun kirjaamiseen yhteiset säännöt. Ohjeet olivat 
selkeät: 
1) Kytke lapsen koneeseen virta ja tarkista koneen toimi-
vuus.  
2) Anna lapsen miettiä rauhassa aihe, merkit ja sadun kul-
ku.  
3) Älä missään vaiheessa kyseenalaista lapsen ratkaisuja.  
4) Älä johdattele.  
5) Merkitse bliss-sanat muistiin samalla tavalla, miten lapsi 
ne näyttää. Pyri lukemaan lauseet suomenkielisesti ja 
kirjoita lapsen hyväksymä versio merkin yläpuolelle. 
(Huikari 2002, 52.) 
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Halusin motivoida lasten kerrontaa heti projektimme 
alussa vuonna 1997 ja kutsuin kaikkia tuotoksia, olivatpa 
ne kolmen sanan tai puolen sivun mittaisia, saduiksi. Lap-
set kirjoittivat satuprojektin aikana pieniä, yhdenkin lau-
seen ajatuksia, jotka määrittelimme saduiksi seuraavasti: 
Aatoksella satuja kertyi yhteensä 57, Inkalla 58 ja Nooralla 
55, yhteensä 170 bliss-satua. 
Taulukko 2. Haastateltavien nuorten kirjoittamat sadut vuonna 
1997 ja 1998. 
Kouluvuosi sadut 1997 sadut 1998 yhteensä 
Noora 15 40 55 
Aatos 22 35 57 
Inka 24 34 58 
Vuonna 1995 käynnistyi Stakesin Satukeikka-hanke, jolloin 
menetelmästä tuli laajasti sovellettu Suomessa. Hanke sai 
nimekseen ”sadutus” ja sitä kehitettiin kahden vuoden 
ajan 23 paikkakunnalla kouluissa, päiväkodeissa ja neuvo-
loissa. (Karlsson 2000, 100.) Bliss-satuprojekti sitoutui 
myös lapsinäkökulmaisen tutkimuksen alueelle. Tutkimuk-
sessa oli halu tarkastella lasten omia kokemuksia, näkö-
kulmia ja tapoja ilmaista asioita.  (Ks. Karlsson 2008, 72; 
2010, 123). Perussadutuksen ja bliss-sadutuksen ohjeet ja 
menetelmä vastasivat toisiaan. Molemmat perustuivat 
kohtaavaan ja osallistuvaan toimintakulttuuriin. Tavoitteis-
sa ja pyrkimyksissä oli kuitenkin eroavaisuuksia. Sadutus-
menetelmän päämääränä oli aikuisen ja lapsen välisen 
suhteen tasavertaistaminen ja aito lapsen kuunteleminen 
(Karlsson 2000, 16-17). Bliss-satuprojektilla oli lisäksi 
pedagogisia tavoitteita: bliss-sanavaraston kartuttaminen, 
oman luovuuden etsiminen ja lopulta lukemisen- ja kirjoit-
tamisen alkeiden harjoittaminen.  
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5.3.2. Bliss-satuprojektin anti 
Kaksi vuotta (1997–1998) kestävä bliss-satuprojekti toi 
paljon hyvää mukanaan. Kokeilimme jotakin sellaista, mitä 
Suomessa ei vielä vaihtoehtoisin kommunikointikeinoin 
ollut kokeiltu – eikä siihen tietoteknisestikään aikaisemmin 
ollut mahdollisuutta. Narratiiviselle tutkimukselle tyypilli-
sen piirteen mukaan emme voineet tarkasti tietää, millai-
nen kuva ilmiöstä muodostuu (Laitinen & Uusitalo 2008, 
119). Saavutimme oppilaiden sosiaalisten vuorovaikutus-
taitojen kehittymistä, lapset toivat rohkeasti omia tunte-
muksiaan esille, sanavarasto lisääntyi ja luki-taidot parani-
vat.  
Sadutuksen avulla onnistuimme vahvistamaan lapsen 
itsetuntoa ja itseilmaisua. Lapsen kertoessa hänen itseil-
maisunsa vahvistui, ja hän sai myös aikuisen jakamattoman 
huomion sadutustilanteessa. Sadutus on koettu toimivaksi 
monenlaisessa erityisopetuksessa (Karlsson 2005, 133, 
203–205). 
Tärkeämpänä saavutuksena säännöllinen satujen kir-
joittaminen antoi jokaiselle oman luovuuden etsimistä ja 
löytämistä. Käytännössä kirjoittamisen tavoitteemme se-
koittuivat keskenään monin eri tavoin. (Myös Ihanus 
2009, 20, 23.) Koulussa tulisi vaalia luovuutta ja tarinoiden 
kerrontaa. Koulu on luovuutta tarkasteltaessa keskeisessä 
asemassa: koulu voi mahdollistaa luomisen ilon ja onnelli-
suuden tunteen. (Uusikylä 2005, 23, 25, 29.) 
Työssäni painottui kirjallisuustieteiden narratiivinen 
näkökulma; lapset harjoittelivat omaa bliss-kieltään ja sa-
dut olivat varsin vaatimattomia pituudeltaan. Lasten sa-
duista tarkkailin bliss-sadun henkilöitä (varsinkin minä-
henkilöt), miljöötä ja ihmisten välistä kommunikointia. 
Olin lisäksi kiinnostunut saduissa toistuvista teemoista. 
Tapahtumien peräkkäisyys kantoi mukanaan syyn ja seu-
rauksen suhteen. Tuotettu satu näytti kausaalisuuden on-
gelmallisuuden. (Abbott 2002, 12−24; Rimmon-Kenan 
2002 2−3.) Clandinin ja Connelly (2000, 100–118) pitävät 
narratiivisuuden elementteinä temporaalisuutta (aikajat-
kumoa), ihmisiä, toimintaa, kontekstia ja epävarmuutta. 
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Useassa bliss-sadussa kokonaiskuva oli epävarma, mutta 
osanarratiivit pitivät sitä koossa. Narratiivisessa analyysissä 
juonta tarkastelin erilaisista näkökulmista esimerkiksi vas-
toinkäymisten ja onnistumisen suhteesta tai syy-
seuraussuhteesta käsin. Päähenkilöä katsoin jatkuvuuden 
tai muutoksen kannalta, hänen suhdettaan ympäristöön ja 
toisiin sekä henkilön eheyttä tai ristiriitaisuutta. Kerron-
nassa päähuomioni kohdistui kertomuksen rakenteeseen, 
koherenssiin tai kielelliseen ilmaukseen. (Esim. Hänninen 
2009.)  
Rimmon-Kenan (1991, 28) hyväksyy minimitarinaksi 
sellaisenkin tarinan, josta puuttuu kausaalisuus. Hän kir-
joittaa: ”Myönnän, että kausaalisuus ja päätäntä voivat olla 
tarinoiden kaikkein kiinnostavimmat piirteet. Niitten pe-
rusteella tarinoiden laatuakin useimmiten arvioidaan. Mut-
ta väittäisin, että ajallinen peräkkäisyys on riittävä minimi-
vaatimus: sen täyttyessä tapahtumajoukko muodostaa 
tarinan.” Tämän näkökulman perusteella oppilaani en-
simmäiset sadut haastoivat lukijaa: useissa pienissä lauseis-
sa, joita olen heti alussa jo kutsunut saduiksi, ei löytynyt 
jatkumoa ja irrallisia tapahtumia oli vaikea liittää toisiinsa.  
Väitöskirjan suunnitteluvaiheessa minulla oli tarkoitus 
liittää vanhat bliss-sadut yhdeksi osaksi mukaan haastatte-
luhetkeen. Yllätys oli se, kuinka suuren roolin bliss-sadut 
ottivat haastattelutilanteessa ja kuinka paljon niiden luke-
misen jälkeen nuoret muistelivat ja kertoivat menneestä, 
nykyisyydestä ja tulevasta. Satujen kautta pääsimme hyvin 
syvälle takaisin koulumaailmaan.  
Sovin haastateltavan kanssa etukäteen haastattelutilan-
teet, jolloin lukisimme nuoren omat sadut kerralla, mah-
dollisesti yhtenä kokonaisuutena. Kuten muistakin haastat-
telutilanteista, satujen lukemistilanteesta tehtiin rauhallinen 
hetki, emme kiirehtineet vaan annoimme ajatuksille ja 
pohdinnoille aikaa. Nooran ja Aatoksen kanssa katsoimme 
ja luimme satuja kahtena eri haastattelukertana. Nooran 
kanssa keskustelua syntyi paljon pelon teemasta, joten 
tämänkin vuoksi oli parempi jatkaa satujen lukua toisella 
haastattelukerralla. Aatos halusi palata uudestaan satuihin-
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sa vielä seuraavalla kerralla, ja luimme ne uudestaan läpi. 
Hän kommentoi satuja molemmilla kerroilla. Inkan kanssa 
luimme sadut yhden haastattelukerran aikana. Inka ja Aa-
tos kirjoittivat minulle omista saduistaan täsmennyksiä ja 
tunnelmiaan vielä myöhemmin sähköpostiin tai Faceboo-
kiin.  
Tässä tutkimuksessa esittelen nuorten tarinoiden yh-
teydessä ne sadut, jotka nostattivat muistoja tai puhutteli-
vat jotenkin haastateltavaa. Jokainen nuori valitsi lopuksi 
oman lempisatunsa ja perusteli valintansa. Omien bliss-
satujen lukemistilanteen jätin mahdollisimman avoimeksi. 
Omille kommenteille, muisteluille ja ihmetyksille oli tilaa 
satujen lukuhetkessä. Laitisen ja Uusitalon (2008, 136) 
mukaan kunnioittamalla, tunnistamalla ja tiedostamalla 
tutkija voi päästä lähemmäksi narratiivisen tutkimuksen 
ajatusta tietämisen subjektiivisuudesta ja kohdentaa tutki-
muksellisen kiinnostuksensa kertojan näkökulmaan, hänen 
valitsemaansa tarinaan. 
Päätin lisensiaatintyöni (2002) Sandbergin (1989, 21–
22) sanoihin: ”Sanat pystytetään suojaksi kylmyydeltä, 
niistä rakennetaan jatkuvuus, leirit yötä vasten. Nimeämäl-
lä taltutetaan selittämätön, joka tänä päivänä hyökkää esiin 
pedon äänin, luonnonvoiman vimmalla ihmisestä itses-
tään. Sanoilla maanitellaan menetettyä takaisin, ajetaan 
eletty hidastuksina, jotta nähtäisiin, miten kaikki tapahtui, 
jotta olennainen hankautuisi esiin, jotta kokemuksista tulisi 
käsitettäviä.” Näillä sanoilla halusin tuoda esiin sanojen, 
olkoon ne tuotettu millä keinolla tahansa, voimaa vaikut-
taa elämän tilanteiden jäsentämisessä ja ymmärtämisessä.  
5.4 Narratiivinen haastattelu ja analyysi 
Kertomukset syntyivät yhdessä toimiessa, haastatteluhet-
kissä ja yhteisten kokemusten kerronnassa (Hyvärinen 
2004, 297). Aloitin tutkimushaastateltavien kartoittamisen 
siten, että vierailin jokaisen nuoren luona henkilökohtai-
sesti keskustelemassa ja kysymässä, haluaisivatko he osal-
listua väitöstyöni tekemiseen. Selvitin heille myös, mitä 
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tutkimukseen osallistuminen merkitsi. Nuoret olivat oppi-
laitani 1990-luvulta, ja olin nuorena opettajana heidän 
kanssaan aloittanut bliss-kielen opettamisen.  
En ottanut nuoriin yhteyttä kirjeen välityksellä, koska 
halusin heti ensimmäisellä kerralla rauhassa kertoa tutki-
muksen luonteesta ja sen vaatimuksista. Tahdoin myös 
olla henkilökohtaisesti vastaamassa mahdollisiin kysymyk-
siin.  
Ensimmäisellä kerralla keskustelimme omista ja yhteis-
ten tuttujemme kuulumisista. Narratiivisen tutkimuksen 
tavoin kunnioitin puhujan itse valitsemaa tapaa ja muotoa 
kertoa kokemastaan. Tarkastelimme myös tutkimustani 
koskevat asiat. Kerroin pääaiheet eli mistä kaikesta keskus-
telisimme. Selitin, että tutkimukseen osallistuminen olisi 
vapaaehtoista ja haastattelukertoja olisi noin 4–10. Arvioin 
yhden haastattelun kestävän noin 1,5–2 tuntia. Halusin 
painottaa osallistujan tunnistettavuuden asiaa ja selitin, 
ettei työstäni ole mahdollista saada täysin anonyymiä. So-
vimme, että käytän tutkimusraportissa haastateltavan itse 
keksimää nimeä ja että kunnioitan haastateltavan tahtoa 
olla vastaamatta tai kertomatta asioista, jotka hän kokee 
liian vaikeiksi tai haluaa pitää itsellään. Narratiivinen tut-
kimus parhaimmillaan tuo esiin merkityksiä, jotka nouse-
vat esiin kertojan omasta elämästä ja hänelle itselleen tär-
keistä tapahtumista (Connelly & Clandinin 1990, 2). 
Narratiivisen haastattelutilanteeseen kuuluu se, että 
tutkija ja haastateltavat tietävät, millaisen aineiston tutkija 
haluaa kerätä. Haastattelutilanteet kestävät yleensä kau-
emmin kuin esimerkiksi valmiiden kyselylomakkeiden 
täyttäminen, mutta antavat samalla rikkaamman aineiston 
analysoitavaksi. Haastattelutilanne on lähempänä ”luon-
nollista” tarinankerrontatilannetta, jolloin henkilöt kohtaa-
vat ja ovat läsnä. Myös epäilykset ja muutokset on hel-
pompi dokumentoida. (Hyvärinen 2009, 2.)  
Tutkijan tulisi muotoilla tutkimustilanne ja kysymykset 
siten, että niihin voidaan vastata tarinoilla. Narratiivisen 
haastattelun eri muodot eroavat toisistaan tutkimuksen 
aihepiirin, haastattelutekniikan, kysymysten lukumäärän ja 
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halutun vuorovaikutuksen suhteen.  (Elliot 2005, 10; Hy-
värinen & Löyttyniemi 2005, 192 -193.)  
Kaasilan (2008, 45) mukaan narratiivisessa haastatte-
lussa tutkijan tulee antaa riittävästi tilaa kertomiselle. Tut-
kimuksessa voi käyttää osin avoimia ja osin strukturoituja 
kysymyksiä. Narratiivisessa haastattelussa ei käytetä tyypil-
listä kysymystä miksi, koska tämä johtaa helposti teoreetti-
seen analyysiin vapaan kertomuksen sijaan.  
Avoimia kysymyksiä tein tilanteen vaatimalla tavalla. 
Avoimet kysymykset ovat laadullisessa tutkimuksessa tär-
keitä, sillä niissä vastaajan ääni tulee kuuluviin (Hirsjärvi, 
Remes & Sajavaara 2008, 200–201). Käytin myös paljon 
välihuomautusta ”niinkö? ai jaa”, joskus äännähdys 
”hmm” auttoi haastattelutilanteessa nuorta kertomaan 
lisää asiasta. Haastattelutilanteessa on tavallista, että tutkija 
voi päästää haastateltavaa myötäileviä ääniä (esim. Hyväri-
nen 2009, 2; Ruusuvuori & Tiittula 2005, 33). Jos joku asia 
jäi jonkin ulkopuolisen häirinnän vuoksi kesken, tein 
myöhemmin tarkentavia kysymyksiä. (Hirsjärvi & Hurme 
2011, 34; Laitinen & Uusitalo 2008, 115). Narratiivista 
haastattelua voidaan myöhemmin täydentää lisäkysymyk-
sillä. Hyviä kysymyksiä Hyvärisen (2009, 2) mukaan ovat 
sellaiset, jotka johdattavat tarinaan. Käyttämäni lisäkysy-
mys saattoi olla esimerkiksi seuraavanlainen: Voitko kertoa 
minulle lisää tapauksia, jolloin olet kokenut olevasi ilman 
kommunikaatiota/itsenäinen/onnellinen?  
Tutkimukseni alkuvaiheessa mietimme myös yhdessä 
haastateltavan kanssa, jos joitakin haastattelukertoja vide-
oidaan. Pidin tärkeänä selittää haastateltaville, miksi vide-
oin haastattelut. Kerroin, että tallenne helpottaa minua 
myöhemmin purkaessani haastattelut koneelle. Kommu-
nikaatiomme perustui lähes kokonaan visuaaliselle, ei audi-
tiiviselle kanavalle, joten minulla oli mahdollisuus tallen-
nukseen vain videoimalla. Kerroin, että haastatteluvide-
oinnit tulevat vain minun käyttööni ja poistaisin ne myö-
hemmin. 
Hänninen (2003, 56) toteaa, kuinka avusteiseen kerron-
taan ja haastattelutilanteeseen liittyy vaara. Hänen mu-
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kaansa osallistuvien merkityksenannot voivat sekoittua 
varsinaisen kertojan merkityksenantoihin. Esimerkkinä 
hän mainitsee vanhemman roolin lasten haastattelussa, 
mutta myös tutkija tai terapeutti voi tiedostamattaankin 
suunnata tutkittavan kertomusta oman tarinallisen tutkin-
tansa suuntaan. Omassa tutkimuksessani haluan korostaa 
sitä, ettei kenelläkään ollut haastattelun aikana käytössään 
avusteista kommunikaatio-menetelmää. Ymmärrän avus-
teisella kommunikaatiolla kommunikaatiokeinoa, joka 
perustuu siihen, että toinen henkilö tukee eli avustaa 
kommunikaatiotilanteessa. Hän voi esimerkiksi pitää kan-
siota tai etsiä oikeaa sanaa AAC:tä käyttävän henkilön 
hyväksymisten kautta (lisää kohdassa ”Apuvälineet”). 
Ainoana poikkeuksena olivat tilanteet, jolloin Inka näytti 
joitakin asioita bliss-kansiostaan, jolloin minä pidin kansio-
ta kohtisuoraan häneen päin. Tässäkin tilanteessa hän 
ohjasi katseellaan, mille sivulle ja mihin kohtaan hän halusi 
mennä. Arvostin ja kunnioitin nuoren omaa tahtoa ja 
ääntä odottamalla ja varmistamalla jokaisen symbolin. (vrt. 
Kuula 2006a, 2006b; Pirttilä 2008). 
Tapasin nuoria eri tavoin: Aatoksen luona kävin neljä 
kertaa, Nooran luona kolme kertaa ja Inkan luona kym-
menen kertaa. Tämä johtui siitä, että Inkan kommunikoin-
ti oli hitainta ja raskasta hänelle itselleen. Aatokselta ja 
Inkalta sain täydentäviä kommentteja Facebookiin, Noo-
ralta sain lyhyitä kommentteja sähköpostiin ja Inkalta pit-
kiä kirjeitä. Näissä hän kokosi ajatuksiaan ja haastattelussa 
esiin tulleita asioita ja täsmensi joitakin esittämiään kohtia.  
Pisin haastattelutilanne kesti 2 tuntia 30 minuuttia, ly-
hin 1 tunnin 45 minuuttia. Puhevammaisen henkilön ker-
tomisen tuottaminen on hyvin paljon työläämpää kuin 
puhuvan henkilön kerronta, joten varauduin myös siihen, 
ettei kaikki välttämättä mene suunnitelmieni mukaisesti. 
Seuraava haastattelutilanne on kesältä 2010, jolloin haas-
tattelukerta kesti 1,5 tuntia. (Inka kirjoittaa kahdella pää-
painikkeella omalle tietokoneelle): 
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Susanna: Hei! Mitä kuuluu? 
Inka: Mukavaa, minulla on sisko käymässä. 
Susanna: (Keskustellaan siskosta)… Jutellaanko tänään 
koulun jälkeisestä elämästä, mihin menit Lohipadon jäl-
keen? 
Inka: Minä oon kehittynyt kirjoittamisessa. Opiskelupai-
kassa kansio oli käytössä koneen kanssa. Käytin kansiota, 
kun kone oli kiinni. Nyt kansio on rikki. Tuleeko se teille 
päivitykseen? 
Susanna: Tulee varmaankin. 
Inka: Mulla on ikävä sitä Liinaa. ( Inka käynyt koululla 
kylässä ja tavannut pienen bliss-kommunikointia käyttävän 
tytön.) Se oli niin kuin minä pienenä. Tulen käymään uu-
della koululla avustajan kanssa. Hän ei osaa käyttää kie-
lioppisivua kansiosta. Eivät käytä sitä täällä talossa ku-
kaan. Eivät edes ehdota. Kaikille pitäisi opettaa kielioppi-
sivu. (tauko) Haluaisin kokeilla laserlampun käyttöä näyt-
tämiseen. Minulla on nyt pään hallinta parempi. 
Susanna: Oletko puhunut talon puheterapeutille. 
Inka: Ei täällä ole. 
Susanna: Entä omahoitaja? 
Inka: Ai, tukiavustaja. Minulla on ensi viikolla kuntou-
tussuunnitelma ja jumppari tulee sinne. Laitatko sille säh-
köpostia, että minulla oli kouluaikana sellainen? 
Susanna: Voin laittaa. 
Inka: Vanha poikakaveri yrittää saada minua takaisin, 
mutta ei siitä mitään tule. Se muutti kauemmaksi. Sillä ei 
ole aikaa. 
Susanna: Eihän hän niin kauaksi muuttanut. 
Inka: Ei tuu mitään enkä halua siitä puhua. Opetatko 
siskolle kielioppisivun näytön, ennen kun se lähtee. 
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Susanna: Eli se pitää tehdä nyt. 
Inka: En jaksa enää, mennäänkö yhdessä katsomaan Ee-
roa. Minä voin laittaa sille sähköpostia. 
Susanna: Sovitaan niin, voitko kirjoittaa minulle taas kir-
jeen koulun jälkeisestä elämästä. 
Inka: Minä kirjoitan.  
Haastatteluesimerkki kertoo, kuinka annoin tilanteen läh-
teä eri suuntaan, mitä olin suunnitellut. Nuorilla oli useasti 
paljon omaa kerrottavaa ja, koska olin tuttu henkilö, mi-
nulle oli joskus mietitty valmiiksi ”omat asiat”, jotka halut-
tiin kertoa. Edellä mainitussa tilanteessa tunsin haastatel-
tavan niin hyvin, että tiedostin, kuinka ”oikeaan asiaan” 
johdattelu olisi ollut täysin turhaa. Halusin säilyttää koko 
ajan vapaan kerronnan mahdollisuuden. Inka lähetti mi-
nulle lupaamansa kirjeen sähköpostiin viikon päästä haas-
tattelukerrasta.  
Litteroin itse kaikki haastattelut kirjoitetuksi tekstiksi. 
Tein sen mahdollisimman tarkasti ja kirjoitin aluksi itseäni 
varten myös huomautuksia mahdollisista tunneilmauksista, 
kuten naurahduksista, tauoista, huokauksista, väsymisen 
merkeistä ja surusta. Lisäksi merkitsin ylös haastateltavan 
kommunikointitavan, oliko nuorella käytössä bliss-kansio, 
Lightwriter vai kirjoittiko hän vastauksen tietokoneelle.  
Narratiivinen analyysi 
Tarinoihin liittyy tehtävä, ja niitä voidaan arvioida eri nä-
kökulmista. Tarinan sisällössä on tärkeää esityksellisyys, 
sen vuorovaikutusrooli ja ne muodot, joista tarina on ra-
kentunut. (Hyvärinen 2008.) Toisaalta Vilma Hänninen 
(2003, 138) kiteyttää hyvin sen, mistä tarinan tutkimukses-
sa on kysymys: ”Tutkimuksessa onkin syytä kunnioittaa 
tarinan sisäistä monitasoisuutta välttämällä liiallista yksin-
kertaistamista ja puhki selittämistä. Tarinassa on kyse ih-
miselle elintärkeistä asioista elämän mielekkyydestä, 
omanarvontunnosta, yhteydestä toisiin ihmisiin, toivosta ja 
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unelmista. Ne eivät ole riippumattomia realiteeteista, mut-
ta niitä ei myöskään voi pelkistää tosiasioiksi. ”  
Tutkiessamme tarinoita tarvitsemme narratiivista ana-
lyysiä, joka etsii yhteyksiä tapahtumien välille ja joka järjes-
tää tapahtumasarjat yhtenäisyydeksi siten, että jokainen 
yksittäisen tapahtuman merkitys esiintyy kokonaisuudessa 
– sisällön tulkintaan ei ole oikotietä (Bruner 1986, 11; 
Elliot 2005, 3). 
Narratiivisuudessa on tilanneyhteydestä riippuen ky-
symys tarinan tuottamisen prosessista tai tarinamuotoises-
ta lopputuloksesta. Mallitarina on juonellinen ja paikalli-
nen, episodeista koostuva kokonaisuus, jossa kiteytyvät 
kullekin yhteisölle ominaiset hyveet ja paheet. Siihen sisäl-
tyy aina moraalinen ulottuvuus, joka välittää ja ylläpitää 
yhteisön traditioita ja arvoja. Mallitarinasta käytetään usein 
myös nimeä kulttuurinen tarina. (Esim. Bruner 1991; Ger-
gen & Gergen 1986; Polkinghorne 1988.) Monissa suoma-
laisissa narratiivisissa tutkimuksissa on esitetty teemojen 
sisältöjen kautta nousevista asioista mallikertomus tai juo-
nityypittely (esim. Eronen 2012; Hänninen 1991; Kimpi-
mäki 2012; Löyttyniemi 2004; Äärelä 2012). Narratiivisen 
analyysin funktiona on vastata siihen, miten ja miksi pää-
henkilö päätyi tietynlaiseen lopputulokseen. Narratiivinen 
analyysi on yritys ymmärtää yksittäisiä henkilöitä, heidän 
spontaaniuttaan ja tapaansa toimia vastuullisesti konkreet-
tisessa sosiaalisessa maailmassa (Polkinghorne 1995, 19).  
Tässä tutkimuksessa mallikertomukset eivät olleet 
mahdollisia, koska haastateltavia nuoria oli vain kolme. 
Vaikka haastateltavien nuorten kertomuksissa polveili 
samanaikaisesti useita päällekkäisiä juonia, pääjuoni oli 
löydettävissä. Juoni toimi synteesinä, joka jäsensi kerto-
musta ja kokosi yhteen yksittäiset tapahtumat ja tarinat 
kokonaisuudeksi. Se yhdisti tarinassa esiintyvät toimijat, 
olosuhteet, tavoitteet, keinot, vuorovaikutusmahdollisuu-
det sekä odotukset ja unelmat. (Vrt. Polkinghorne 1988, 
18; Ricoeur 1991, 21–22.)  
Analyysivaiheessa luin aineistoa ensin useaan kertaan ja 
tein tiivistelmiä ja itseäni varten taulukoita. Olen tehnyt 
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analyysista ensin eri versioita, joista päädyin yhteen esitet-
tävään kokonaisuuteen. Toimin näin saadakseni narratiivi-
sesta tutkimuksestani mahdollisimman yhtenäinen: ajan 
tasojen, satujen olemassaolon ja haastateltavien tarinoiden 
kokonaisuus. (Ks. Riessman 1993; Sukula 2009.) Kokosin 
temaattisesti yhteen tarinoissa esiintyvät muutokset ja 
tavallisuudesta poikkeavat elämänkokemukset (esim. Bru-
ner 1990, 35). Analyysini painottuu tarinoiden tapahtumiin 
ja toimijoihin, ja kiinnitin huomioni myös tarinoiden yhtä-
läisyyksiin ja erilaisuuksiin. Aineistoa luin läheltä, kaukaa ja 
etsien erilaisia näkökulmia. Etsin ja kokeilin mahdollisim-
man monta erilaista tapaa sijoittaa lasten bliss-sadut ja 
haastattelut yhdeksi kokonaisuudeksi. Kertomusten ana-
lyysille ei ole olemassa yhtä oikeaa tapaa tai vakiintunutta 
metodia (esim. Bruner 1986; Polkinghorne 1988; Riess-
man 1993).  
Näiden ensimmäisten lukukertojen ja tiivistelmien poh-
jalta sain käsityksen, mitä asioita nuoret toivat esille mietti-
essään kouluaikaa. Mietin lisäksi yksittäisiä teemoja, kuten 
esimerkiksi heidän kuvauksiaan henkilöistä, jotka olivat 
olleet heille tärkeitä tai toisaalta syrjäyttäneet heidät. Hyvä-
rinen (2006) esittää, että tutkimusanalyysin vaiheessa on 
mahdollisuus käyttää sisällönanalyysiä ja tarinoiden tee-
moittelua. Hänen mukaansa aiheet on hyvä liittää tarinan 
kulkuun, koska pelkkien aiheiden analysointi voi hävittää 
vuorovaikutuksellisuuden ja kertomuksellisuuden. Lieb-
lich, Tuval-Mashiach ja Zilber (1998) ovat päätyneet käyt-
tämään mikrotarinan käsitettä kuvaamaan kokemusta tai 
tapahtumaa elämässä, joka voidaan erottaa kronologisesti 
tai temaattisesti tarinan kokonaisuudesta. Hirsjärvi ja 
Hurme (2011, 174) nimittävät tätä vaihetta merkittäväksi 
analyysivaiheeksi.  
Analyysivaiheessa tarkistin myös jokaisen nuoren kans-
sa hänen omat kommenttinsa ja tulkintansa, joita hän oli 
ottanut esille kertomiensa satujen yhteydessä. Samoin 
haastattelussa esiin tulleista muista asioista keskustelimme 
yhdessä. Kukaan haastateltavista ei halunnut poistaa yh-
tään kommenttia tai asiakokonaisuutta. (Ks. Eskola & 
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Suoranta 2008; Fisher & Anushko 2008; Kuula 2006a, 
2006b; Länsimies- Antikainen 2008; Pirttilä 2008.) 
Löyttyniemi (2004, 149) pohtii narratiivisessa väitöskir-
jassaan juonentamista dialogisuuden ideana. Dialogisesti 
ajatellen merkitys, identiteetti ja kertomus ovat tapahtumia 
vuorovaikutuksessa, suhteissa ja kohtaamisissa. Nämä 
tapahtuvat ihmisten välillä, vaikka meille on tutumpaa 
sijoittaa ne kuuluvaksi yksilöön itseensä. Aineistoani lu-
kiessani yhä uudelleen ja uudelleen löysin erilaisia mahdol-
lisuuksia lähestyä tarinoita, juonirakennetta ja niissä ilme-
neviä moninaisia juonteita. Dialogisuuden huomioon ot-
tamalla olen kerännyt ja nostanut tarinoista esiin juonteita, 
joista rakensin merkityksiä. Haastattelutilanteessa nuori 
pohti asioiden syitä ja seurauksia kesken yksittäisen tarinan 
ja vaihtoi positiotaan tapahtumiin nähden. Ajan eri tasot 
korostuvat näin työssäni. Tutkimuksessani menneisyys, 
nykyisyys ja tulevaisuus kulkevat rinnakkain. Narratiiviselle 
tutkimukselle on ominaista, että nämä eri aikakäsitteet 
vuorottelevat tarinassa (Hyvärinen 2010, 93; Kujala 2007, 
21). 
Polkinghornen (1995, 16) mukaan tutkijan tehtävänä 
on huolehtia inhimillisen kokemuksen ajallisesta ja paljas-
tuvasta ulottuvuudesta. Hän ehdottaa yhdeksi mahdolli-
suudeksi organisoida aineiston tapahtumat jatkumolle 
”ennen–jälkeen”. Integroituun kertomukseen on mahdol-
lista sisällyttää inhimillinen tarkoituksellisuus ja ihmisen 
tekemät valinnat sekä satunnaiset tapahtumiset, mielenlaa-
dut ja ympäristöstä johtuvat paineet. Narratiivisessa tutki-
muksessa tämä on selkeä ja paljastava tapa esittää inhimil-
linen kokemusaika jatkumona (esim. Kimpimäki 2012). 
Omassa tutkimuksessani oli kuitenkin tarkoituksenmukais-
ta säilyttää koko aikakirjo – menneisyys, nykyisyys ja tule-
vaisuus – Susanne Scheiben elämänkaipuu-teorian mukai-
sesti. Nuorten omassa pohdinnassa, reflektoinnissa, on 
tärkeää, että ajallisuus on huomioitu kokonaisuudessa eikä 
sitä jaeta ennen tai jälkeen jonkin tapahtuman.  
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5.5 Narratiivinen reflektointi ja identiteetti 
Ihminen prosessoi jatkuvasti itseään tarinoiden kautta, 
vaikka kaikilta osin se ei tulisi esille ulkoisena puheena. 
Kertomisen jälkeen ihminen näkee itsensä uudessa valos-
sa, jolloin hän voi asettaa myös elämänarvonsa uuteen 
järjestykseen. (Heikkinen & Huttunen 2002, 175; Lieblich, 
Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 7.) Tarinoiden kertominen 
edistää selviytymistä ja puolustautumista nykyisyydessä, 
muistelua, menetysten käsittelyä, unelmointia, tulevaisuu-
teen suuntautumista ja katoavaisuuden puhuttelua (Ihanus 
2009, 26). 
Josselsonille (1995, 32, 37) kokemuksen olemassaolon 
ehtona on kohdatun asian kertominen ja reflektointi. Ko-
kemus on jotakin, joka on esimerkiksi sanallisesti, kuvalli-
sesti, musiikkina, jonkin ilmauksen kautta saanut merki-
tyksensä. Kertojan kannalta ilmaiseminen ja kertominen 
saavat aikaan kokemuksen vahvistumisen ja integroitumi-
sen itseen. Kuuntelija vastaavasti pääsee tarkastelemaan 
kertojan merkityssysteemiä tämän kertoessa elämäänsä 
sisältyneistä kokemuksista. Kuuntelija on dialogissa kerto-
jan merkityssysteemin kanssa, minkä Josselson näkee nar-
ratiivisen tutkimustavan arvoksi.  
Hyvärinen (2006, 15) esittää, että elämän kokemisessa 
on kaiken aikaa elementtejä, jotka karkaavat kertomuksel-
ta. Isoja kokonaisuuksia jäsennämme helposti kertomuksi-
na, mutta hetkissä ja yksityiskohdissa on paljon elementte-
jä, jotka karkaavat itse kertomukselta. Näin kokemus on 
paljon muutakin kuin kertomusta. Kerrotut tarinat eivät 
sisällä tallennettuja tosiasioita, vaan niissä ilmenee yksilölle 
ominainen merkityksen antamisen tapa, jolla hän tekee 
selkoa itselleen kaoottisesta havaintojen ja kokemusten 
massasta. (Josselson 1995, 32–33.) 
Omassa työssäni pyrin siihen, että reflektiivisyys oli osa 
elävää vuorovaikutuksellista prosessia, jonka perustana 
olivat haastattelut ja kirjoitettu teksti. Refleksiivisyydessä 
nuoret pohtivat syvällisesti omaa minuuttaan: he miettivät, 
mistä omat tunteet, ajatukset, motiivit ja asenteet ovat 
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lähtöisin. Samalla he tarkastelivat oman elämänhistoriansa 
ihmissuhteiden ja tapahtumien vaikutusta oman minän 
kehitykseen. (Esim. Linnainmaa 2009, 49.) Parhaimmillaan 
oman tarinan reflektointi voi antaa ihmiselle mahdollisuu-
den sisäisten ja ulkoisten ristiriitojen selvittelyyn. Hän voi 
punnita omaa tunteidensäätelykykyään ja miettiä ongelma-
ratkaisutaitoaan ja tämän kautta löytää itsestään uusia voi-
mavaroja. (Ihanus 2009, 26.) 
Työni kannalta on olennaista selvittää käsitteet minä, 
minähenkilö ja identiteetti. Pidin aluksi narratiivisen iden-
titeetin käsitettä laajempana kuin minä tai minuus, mutta 
alan kirjallisuudessa niille ei ole annettu vakiintunutta sisäl-
töä. Varpu Löyttyniemen (2004, 56–57) tavoin käytän 
minuuden ja minän käsitteitä rinnakkain ja ajattelen mo-
lempiin sisältyvän sekä minuuden kielelliset, sosiaaliset ja 
ideologiset ehdot että ihmisen olemassaolon kokemuksen. 
Löyttyniemi kirjoittaa kuitenkin minuuden ja minän pai-
nottuvan eri tavoin: minuus kokemuksellisuuden suun-
taan, minä taas lukemattomiin mahdollisuuksiin, jotka kieli 
tarjoaa tuon kokemuksen syntyyn.  
Ihmisen omaa olemusta, minää, on laajalti pohdittu 
narratiivisessa tutkimuskentässä. Polkinghornen (1988, 
107) mukaan ihmiset rakentavat itseään tekemällä kerto-
muksia elämän tapahtumista, joista sitten muodostuu loo-
ginen ja temaattinen kokonaisuus. Kerby (1991, 1, 6) kir-
joittaa, että minän kehittyminen kertomuksissa on yksi 
ihmisen kaikkein luonteenomaisin piirre.  
Ricoeurin (1992, 122, 143) termi ”character” viittaa 
paitsi luonteeseen myös tarinan henkilöön. Ihminen tun-
nistaa kertomansa tarinan päähenkilöstä oman characte-
rinsa, omat ominaisuutensa ja luonteenpiirteensä, jotka 
nimeävät laadullisesti hänen erityisyyttään. Samuus syntyy 
tavoista ja identifikaatiosta eli arvoista, normeista, ideaa-
leista, malleista ja sankareista, joihin ihminen samaistuu. 
Näistä muodostuu piirteiden ja tottumusten kokonaisuus, 
josta hänet tunnistaa eri ajassa. Ricoeurin narratiivisen 
identiteetin samuus on dynaamista: ihminen persoonallisi-
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ne piirteineen elää ajassa ja juonessa ja pysyy silloin yhtä 
aikaa samana ja muuttuu.  
Tolska (2002, 160–161) kirjoittaa, kuinka Brunerin 
mukaan ihminen rakentaa narratiivisella ajattelulla narratii-
vis-temporaalisen identiteetin substantiaalisen identiteetin 
rinnalle. Tarinassa kertoja asettaa tapahtumat aikajanalle ja 
selittää, miten ja miksi hän on toiminut tietyllä tavalla. 
Narratiivinen identiteetti syntyy siellä, missä elämä näh-
dään kertomuksena. Tolskan mukaan Bruner painottaa 
identiteetin rakentajana yhteisöllisyyttä, eikä minuus ole 
yksityinen kuvitelma, koska toiset ihmiset liittyvät aina 
identiteetin rakentamiseen. Vuorovaikutuksessa toisiin 
ihmisiin minä onnistuu hankkimaan itselleen vakaan ja 
uskottavan identiteetin. Bruner (1991, 122) kuvaa identi-
teetin narratiiveja ikään kuin liudaksi erilaisia osallistumi-
sia; kertomuksissa minuus saa mahdollisuuden tulla esiin 
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.  
Stuart Hallin (2002) mukaan identiteetti muodostuu 
siinä epävakaassa pisteessä, missä ”ääneen lausumattomat” 
subjektiviteettiä koskevat tarinat kohtaavat historian ja 
kulttuurin kertomukset. Hall kuvaa identiteetin olevan 
jatkuvassa liikkeessä, se muodostuu minän ja yhteiskunnan 
vuorovaikutuksessa. Identiteetti on virtaava, ja se muok-
kautuu suhteessa ”merkityksellisiin toisiin” sekä niihin 
tapoihin, joilla ihmistä representoidaan ja puhutellaan 
häntä ympäröivässä kulttuurisessa järjestelmässä. (Hall 
2002, 23.)  
Tutkimuksessani viittaan narratiivisella identiteetillä 
minään, johon haastateltavat viittaavat kertoessaan kirjoit-
tamiensa satujen minähenkilöistä, satujen tytöistä tai pojis-
ta. Työssäni olen ensisijaisesti kiinnostunut tarinallisesta 
ajattelusta eli siitä, miten ihminen tulkitsee elämäänsä 
omasta kulttuuristaan käsin.  
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6 TUTKIMUSTULOKSET 
Kun nuoret puhuivat keskeisistä elämänsä vaiheista ja 
tapahtumista, erityisen mieleenpainuvaksi osoittautui eri-
tyiskoulu. Nuoret haastateltavat kertoivat, kuinka heistä 
tuli koululaisia, mitä silloisista koulun arjen tapahtumista 
he halusivat tuoda esille ja kuinka he kokivat merkittävän 
elämän vaiheen, kouluajan. Tarkastelen tätä seuraavaksi 
tarkemmin. 
6.1 Erityiskoulu merkittävänä elämänvaiheena 
6.1.1. Erityiskouluun oppilaaksi 
Lohipadon koulu perustettiin aikanaan lastenkodin yhtey-
teen, samalle piha-alueelle. Näin kouluun jäi oppilaille 
tarkoitettu asuntola koulupäivien ajaksi. 1990-luvulla pää-
tettiin, että kaikki oppilaat lähtivät viikonlopuksi kotiin. 
Tällöin pohdittiin myös sitä, kuinka asuntolaan muodos-
tuisi mahdollisimman kodinomainen ja lämminhenkinen 
tunnelma. Tähän liittyen asuntolan nimi muutettiin oppi-
laskodiksi (Asunmaa 2001, 55). Oppilaat asuivat oppilas-
kodissa 1–2 hengen huoneissa, jotka muodostivat kolme 
solua. Näiden nimet olivat Lohela, Patola ja Koskela. Lo-
hipadon koulun uudistettu opetussuunnitelma valmistui 
vuonna 1996. Sen mukaan erityiskoulun työssä tuli painot-
taa muun muassa seuraavia arjessa näkyviä arvoja: omien 
asioiden hoito jokapäiväisessä elämässä, oman ja toisten 
työn arvostaminen, vastuu luonnosta, itsensä ja toisten 
hyväksyminen, kunnioittaminen ja arvostaminen sekä 
rehellisyys. (Asunmaa 2001, 83.)  
Hall (2003, 85–86) kirjoittaa siitä, miten kulttuurit tar-
joavat yksilön olemiselle jonkinlaisen viitekehyksen, joka 
yhdistää hänet edeltäviin käytäntöihin. Kulttuuri sisältää ne 
arvot, normit, tavat ja uskomukset, jotka ovat ominaisia 
sille ajalle ja ihmisille.  
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Haastateltavista nuorista Noora ja Inka asuivat arkipäi-
vät koulun asuntolassa. Heille asuntolaan muuttaminen ja 
koulun aloitus olivat ”sumuista” aikaa. Heidän kertomansa 
mukaan silloin tapahtui niin paljon uusia asioita heidän 
elämässään, että tapahtumat sekoittuvat toisiinsa ja he 
muistavat ”vain” yksittäisiä tapahtumia. Oppilaskodissa he 
muistavat potevansa jatkuvaa koti-ikävää. Ensimmäinen 
vuosi koululla oli opettelua, ja tämä koettiin suurena elä-
män muutoksena. Kun päivään saatiin selkeä struktuuri ja 
kommunikointitaidot paranivat, myös asuntolassa asumi-
nen tuntui nuorista paremmalta. Arki-iltaisin oppilaille 
järjestettiin kerhoja ja ohjelmaa. Nooralla ja Inkalla kävi 
seurakunnasta nuori aikuinen tapaamassa heitä kerran 
viikossa, ja nämä olivat odotettuja iltoja.  
6.1.1.1 Nooran arkipäivän strukturointia 
Noora muistelee ja kertoo, että tuli kouluun asumaan noin 
5-vuotiaana. Hän pohtii, että kotona asuminen olisi ollut 
mahdotonta ja vaikeaa, joten hänen oli silloin parempi 
muuttaa koulun oppilaskotiin. Se oli silloin sopiva järjeste-
ly.  
 
Satu 3 Noora, kevät 1997. [Äitienpäivänä äidin luona 
olen nukkunut. Lauloi äiti.] 
Äitienpäiväsadusta Noora muistaa käyneensä aluksi vii-
konloput lähinnä äidin luona. Hän kertoo, että lähti kotiin 
perjantaina koulupäivän jälkeen ja palasi maanantaiaamui-
sin takaisin, ja tämä tuntui välillä vaikealta. Nooran mu-
. 
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kaan asuntolassa lasten oli hyvä olla ja hän viihtyi siellä 
hyvin. Jokaisessa solussa oli omat hoitajat, ja lisäksi lapsel-
le oli nimetty yksi henkilö. Noora kertoo muistavansa 
useamman hoitajan nimeltä ja lisäksi erityisesti muutama 
henkilö on jäänyt mieleen. Nooran mielestä paras hoitaja 
oli sellainen, jolla oli aikaa kuunnella hänen asioitaan ja 
joka osasi kommunikoida hänen kanssaan. Näille hoitajille 
hän sai kerrottua vaikeitakin asioita.  
Noora kuvailee tilanteita, jolloin kaikilla aikuisilla oli 
kiire eikä aikaa keskusteluun löytynyt. Silloin hänen piti 
odottaa omaa vuoroaan. Nooran mielestä hoitajien kiertä-
vä iltavuoro oli hyvä ratkaisu ja toi vaihtelua iltoihin. Hän 
miettii, kuinka me ihmiset olemme persoonia ja tuomme 
oman iloisuutemme, puheliaisuutemme ja kuuntelemisen 
taitomme työhön. Tämän vuoksi kiertävä hoitaja oli Noo-
ran mielestä tärkeä asia. Hän kertoo ikävöineensä koulun 
päätyttyä muutamaa hoitajaa. 
 
Satu 4 Noora, kevät 1998. [Tyttö on pieni. Sen nimi 
on Johanna. Tyttö pelaa tietokonetta. Sillä on myös 
  .   JOHANNA. 
  .    
, .   .
. 
.                                               . 
  .  . 
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kaveri, poika. Ne olivat kavereita. Sitten tapahtui, että 
tytölle tuli polveen haava. Lääkäri tuli auttamaan. 
Mennään ambulanssilla sairaalaan. Leikataan polvi ja 
sitten se parani. Sitten ei ollut kipeä.] 
Nooran mukaan koulun aloitusta leimasi myös sairaalassa 
käynnit ja pienet ja suuret leikkaukset, jotka olivat Nooral-
le jo tuttuja varhaislapsuudesta. Hän pohtii, ettei kokonai-
suutena muista koulun aloitusta ja tapahtumia kovin hyvin, 
mutta muistaa kuitenkin itkeneensä usein koulupäivisin ja 
iltaisin jonkun hoitajan sylissä.  
”Minusta tuntuu, että itkin paljon. Ensimmäisiä selkeitä 
muistoja on pitkä sairaalassa käynti. Lonkka paloiteltiin 
ja olin hyvin kipeä. Sairaalassa olin pitkään ja minut tuo-
tiin ambulanssilla koululle, koska olin makuuasennossa. 
Muistan sen sairaalassa olemisen pelon. Pelkäsin kovasti si-
tä toimenpidettä ja leikkauspöytää, etten selviä. Siellä oli 
kirkkaat valot ja isot lamput. En muista, oliko isä tai äiti 
minun kanssani sairaalassa. Olin silloin pitkässä kipsissä 
pitkään. Olin kauan makuuasennossa, inhosin sitten myö-
hemmin koulun lamppuja (jotka olivat samanlaiset kuin 
sairaalan). ” (Noora, haastattelutilanne) 
Syksyn aikana koulussa opettaja ja hoitaja tekivät Nooralle 
tarkan päiväjärjestyksen erilaisilla kuvilla ja bliss-
symboleilla. Se tehtiin Nooran kanssa yhdessä, hän valitsi 
siihen käytettävät kuvat: paljon Muumikuvia, bliss-sanoja 
ja itse piirrettyjä kuvia. Tämän avulla Noora kykeni näyt-
tämään ja seuraamaan itse, mitä päivän aikana tapahtui ja 
millaisista päivistä viikko koostuu. Noora kertoo, kuinka 
tarkka kokopäivän lukujärjestys jäsensi selvästi päivän 
kulkua ja rauhoitti tilannetta. 
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6.1.1.2 Inka ja leikkimisen riemu 
Inka arvioi olleensa 6-vuotias muuttaessaan Lohipadon 
koulun asuntolaan asumaan. Hän kertoi, että kotona oli 
vaikea asua, joten hän kävi viikonloppuisin kasvatuskodis-
sa ja vain joskus omien vanhempiensa luona. Inka muiste-
lee, kuinka koulun yläkerrassa oli kolme eri-ikäisten yksik-
köä, jokainen yksikkö oli omassa siivessään. Huone jaettiin 
toisen oppilaan kanssa, mutta sängyn puoleiselle seinälle 
sai laittaa omia juttuja, ja huoneen perällä ollut pitkä pöytä 
jaettiin tarkasti puoleksi.   
 
Satu 5 Inka, kevät 1997.  [Syö syntymäpäiväkakkua 
poika. Minä olen ulkona. Poika ajaa pyörätuolilla mi-
nun luokseni.] 
Inka muistelee, ettei hänellä ollut aluksi koulussa lapsiystä-
viä. Kun ikää tuli lisää, oppilaat pääsivät siirtymään asun-
tolassa ”vanhempien puolelle”, ja tämä oli tuntunut Inkas-
ta hienolta. Hän muistaa ihailevansa vanhempia oppilaita, 
ja heitä oli mukava seurata. Inkan mielestä asuminen Lo-
hipadolla oli turvallista, ja asuntolassa hänestä huolehdit-
tiin hyvin. Inka kertoi, että ensimmäiset seitsemän vuotta 
hänellä oli sama oma hoitaja ja se oli hänestä mukavaa. 
Sama aikuinen loi turvallisuutta.  
”Minun oli vaikea sopeutua uusiin ihmisiin. Siksi minusta 
oli hyvä, että minulla oli monta vuotta sama hoitaja. Hän 
tiesi miten minun bliss-kansiota käytetään ja me juteltiin 
aina iltaisin.”  (Inka, kirje) 
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Inka muistelee Nooran tavoin itkeneensä koulun alkuvuo-
sina paljon. Hänellä olisi ollut kovasti sanottavaa, mutta 
kommunikointikeinot olivat vielä puutteelliset. Hän olisi 
halunnut kertoa esimerkiksi omasta Kristiina-nukestaan. 
Inka kertoo muistavansa, miten olisi halunnut antaa hoita-
jille ohjeita, milloin ja miten nukkea olisi pitänyt pukea, 
riisua ja syöttää. Häntä näytti harmittavan se, että nuken 
tarpeita ei ymmärretty ja nukke laitettiin väärään paikkaan 
istumaan.  
Inka kertoo muistavansa ensimmäisten vuosien pieniä 
hauskoja tapahtumia. Kouluaamut aloitettiin yhteisellä 
loruhetkellä. Koska kaikki oppilaat seisoivat yhden tunnin 
ajan seisomatelineessä, aika hyödynnettiin opettelemalla 
rytmiä ja loruja. Avustajan opastuksella oppilaat rummut-
tivat sormilla samaan tahtiin pulpetin kantta. Lukukauden 
lopussa oppilaat osasivat monta lorua ulkoa. Inka kertoo 
oppineensa uusia hassuja sanoja ja sanontoja lorujen avulla 
ja nauttineensa rytmistä.   
Inka korostaa, että lapsena oli ollut huvittavaa kokea it-
se toiminnan tekemisen riemu, vaikka tekemisessä ei olisi 
ollutkaan päämäärää. Inka muistelee, että koulu sai kerran 
isoja paperirullia lahjoituksena läheisestä sanomalehtitalos-
ta.  
”Paperia levitettiin lattialle ja jokainen sai tehdä paperille, 
mitä halusi. Minä makasin lattialla sen paperin päällä ja 
potkin ja revin sitä paperia, se oli hauskaa.”  (Inka, haas-
tattelutilanne) 
Inka miettii ja kertoo, että hänellä oli oma sihteerileikki, 
jossa hän koki kirjoittaneensa sujuvasti: leikissä Inka istui 
pöydän ääressä ja ”hakkasi” tietokoneen näppäimistöä. 
”Leikissä ei ollut mitään järkeä, mutta se oli silti kauan yksi 
suosikkileikki”,  Inka nauraa.  
Asuntolassa oli usein iltaisin jotakin ohjelmaa. Inka 
muistelee, että niihin osallistuminen oli vapaaehtoista. Osa 
kerhoista oli kuitenkin niin suosittuja, että sinne piti odot-
taa omaa vuoroa. Inka kertoi, että hänellä kävi vapaa-ajalla 
”palkkarilainen”. Hän oli seurakunnasta tuleva vapaaeh-
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toinen nuori henkilö, joka kävi sovittuina aikoina tapaa-
massa omaa asuntolassa asuvaa ystäväänsä. Inkan mukaan 
oppilaat odottivat oman ”palkkarilaisen” tuloa ja vierailut 
olivat aina mukavia. 
”Palkkarilainen kävi seurakunnasta ja hän oli ystävä. Kä-
vin hänen kanssaan kaupungissa, ulkona ja juteltiin ki-
vaa.”  (Inka, Facebook) 
Inkan mielestä oli tärkeää, että ”palkkarilaisena” toimi yksi 
ja sama henkilö, koska kommunikointi ei kaikkien kanssa 
sujunut välttämättä hyvin. Nooran luona kävi myös monta 
vuotta seurakunnan ”nuoriystävä”. He kävivät yhdessä 
ulkona ja juttelivat monista asioista. Noora muistelee, että 
hänen ystävänsä olisi ollut itsekin hyvin nuori. Noora 
kertoo käyneensä myös partiota ja musiikkikerhoa. 
Ruoka tulee esille useassa sadussa jokaisella nuorella. 
Noora ja Inka kertoivat koulun ruokien olleen erityisen 
herkullisia. Noora arvelee, että koulun keittiön omat keit-
täjät valmistivat ruuat koulun keittiössä. Keittäjät ottivat 
huomioon lasten juhlapäivät, ja heille sai antaa erityisiä 
toiveita. Noora kertoi, että hän oli omana syntymäpäivä-
nään toivonut pitsaa illalliseksi ja saanut sitä. Ruokailuun 
oli varattu paljon aikaa. Koska molemmat tytöt tarvitsivat 
täyden syöttöavun, ruokailu saattoi kestää jopa tunnin. 
Inka kertoi pitäneensä tärkeänä, että syöttäjänä oli ammat-
titaitoinen henkilö, jonka ansiosta ruokailutuokio oli rau-
hallinen ja turvallinen.  
6.1.1.3 Aatos, isä ja äiti 
Aatos kertoi muistavansa kouluajan alkuvuodet hyvin. 
Hän oli 6-vuotias, kun tuli oppilaaksi Lohipadolle. Hän oli 
luokkansa ainoa poika, joka meni koulupäivän jälkeen 
lähellä olevaan kotiinsa yöksi. Aatoksen mielestä se syn-
nytti luokassa ihmetystä. Muut oppilaat kyselivät, miksi 
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hänellä oli vain yksi koti. Aatos nauroi erään oppilaan jopa 
säälineen häntä. Tästä huolimatta Aatos kertoo, että: ”Mi-
nulla oli rauhallinen olo.”  
 
Satu 6 Aatos, kevät 1998. [Poika, isä odottavat autoa 
metsään. Kotona kukat tuoksuvat. Aurinko asuu, ruo-
kaa, retki.] 
Aatos kertoo, että koti oli hänelle tärkeä paikka, jonne hän 
päivittäin kulki kouluautolla. Hän huomioi kirjoittaneensa 
satujensa tapahtumapaikaksi usein juuri kodin. Saduissa 
koti on kaunis, siellä on vasta leivottua pullaa, kakkua ja 
muita herkkuja. Kotona kukat tuoksuvat, ja sinne tullaan 
ja mennään. 
Aatos ei lähtenyt koulupäivän jälkeen heti kotiin, vaan 
oli neljään saakka iltapäiväkerhossa, jonka nimi oli Päivälä. 
Siellä tehtiin esimerkiksi läksyjä ja järjestettiin muuta oh-
jelmaa. Aatoksella oli siellä useita vuosia sama oma hoitaja, 
josta hän kertoo:  
”Siiri jutteli minulle ja oli hauska. Kyllä, Siiri otti aina 
kansion esille, koska oli käsketty… opettajat olivat.” (Aa-
tos, haastattelutilanne) 
Hänelle on jäänyt mieleen erityisesti iltapäiväkerhon kes-
kustelutuokiot, jolloin hänen mukaansa vallitsi ymmärrys 
hänen ja hoitajan välillä.  
,    . 
  .    
. 
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Aatos arvelee, että vaikka hänellä ei heti alkuvuosina 
ollut kommunikointikansiota, hän sai kuitenkin hoidettua 
asiansa ”jotenkin”. Aatoksen mukaan joskus syntyi vaikei-
ta tilanteita, jolloin hänellä olisi ollut paljon kerrottavaa. 
Hän muistaa, ettei löytänyt heti sanoja, eikä hänellä silloin 
ollut vielä riittävästi symboleita eikä kirjoitustaitoa. Hän oli 
ollut näiden tilanteiden vuoksi surullinen ja itki usein. 
6.1.2 Kouluarkea ja retkielämää 
Nuorten haastateltavien koulua koskevat tarinat sisälsivät 
oppiaineita, jotka tavalla tai toisella ovat olleet heille mer-
kittäviä. Koulussa opetettavan aineen merkitystä haastatel-
tavat miettivät sen mielekkyyden, tarkoituksenmukaisuu-
den, hyödyllisyyden ja nykyisen käyttöarvon mukaan.  
Omia lempiaineitaan nuoret kuvasivat innokkaasti. Myös 
koulun ulkopuoliset retket olivat ensiarvoisen tärkeitä ja 
nousivat tarinoista esiin.  
Nooran luku- ja kirjoitustaidon helppous 
Noora muistelee halunneensa ensimmäisten kouluvuosien 
aikana oppia kirjoittamaan ja lukemaan.   
 
Satu 7 Noora kevät 1997. [Minä haluan leikkiä. Minä 
haluan oppia kirjoittamaan. Minä haluan piirtää.] 
Noora kertoo oppineensa kirjoittamaan ”vähän vahingos-
sa”. Opettaja oli opettanut vanhempia oppilaita. Noora oli 
silloin ollut opettajan mielestä niin pieni, että hänet oli 
asetettu ohjaajan kanssa leikkimään lattialle. Noora kertoo 
nauraen, kuinka hän sieltä alkoi opettajan yllätykseksi 
 .  
.   
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huudella muille vastauksia, koska muut oppilaat eivät 
osanneet kirjaimia ja äänteitä. Tämän jälkeen Noora kuului 
luki-ryhmään, ja harjoittelu on Nooran mielestä ollut 
helppoa ja mukavaa.  
Noora muistaa, että matematiikka oli hänelle hyvinkin 
vaikeaa. Hän koki matematiikan oppimisen vieneen paljon 
aikaa: ensin päivällä koulussa ja sitten vielä illalla tehtiin 
läksyjä. Noora kertoo, että hallitsee nykyään matematiikan 
perustaidot ja ymmärtää omat rahansa ja tietää kaupassa, 
paljonko tavara maksaa ja paljonko rahasta pitäisi saada 
takaisin. Hänen mielestään se on riittävä tieto. 
Nooran mielestä liikuntatunnit olivat tylsiä. Hän ker-
too, ettei ollut innostunut peleistä eikä tarkkuuslajeista. 
Sähköpyörätuolirata oli kilpailumuotona ikävä, eikä Noora 
innostunut siitä.  
”Rata piti kiertää tietyllä tavalla ja siinä oli peruutuksia, 
joissakin kohti kierrettiin ja käännyttiin pienessä tilassa ja 
sitten mentiin ympäri ja koko ajan otettiin aikaa.”  (Noo-
ra, haastattelutilanne) 
Noora kertoo, että osallistuminen oli vapaaehtoista, mutta 
silti jotenkin pakollista. Vaikka hän ei pitänytkään liikunta-
tunneista eikä CP-vammaisten 7-ottelulajeista, Noora 
haluaa kertoa mukavana muistona kisamatkat Ouluhallille 
ja Kuortaneelle, jossa hän kävi kisailemassa kourupalloa ja 
sähköpyörätuolipujottelua. Noora ei muista omaa sijoitus-
taan, mutta kisapäivänä isossa hallissa hän tapasi muita 
eripuolelta Suomea olevia lapsia. Kisoissa oli myös haus-
kaa ohjelmaa ja iltaisin yhteinen disko. 
Rentouttavia ja leppoisia muistoja Nooralle jäi koulun 
musiikkihetkistä. Alaluokilla koululla oli koulun oma kuo-
ro, johon Noora liittyi, vaikka laulun sanoja hänen olikin 
vaikea tuottaa. Hän kykeni kuitenkin hyräilemään säveltä. 
Kaikki halukkaat pääsivät mukaan. Kuoro esiintyi koulun 
juhlissa.  
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”Erityisesti muistan, kun me opeteltiin linnun ääniä ja sit-
ten se linnun ääni piti yhdistää johonkin soittimeen. Se oli 
hauskaa.” (Noora, haastattelutilanne) 
Noora muistelee, että pisin matka tehtiin Kreikkaan. Mie-
leenpainuvin kokemus hänelle oli Kreikan pimeyden ja 
lämmön yhtäaikaisuus: pohjoisessa on harvoin samaan 
aikaan täysin pimeää ja lämmintä. Noora kertoi käyneensä 
oman luokkansa kanssa retkellä Helsingissä. Noora ei ollut 
käynyt ennen Etelä-Suomessa eikä istunut junassa:  
”Hauskin muisto kouluajalta on se, kun lähdimme koko 
luokka Helsinkiin. Me mentiin junalla ja muistan, että 
Timo oli ensimmäistä kertaa junassa. Timo vähän pelkäsi 
ja kurkki ulos ikkunasta. Timo istui niin, että sai katsoa 
ulos. Helsingissä me käytiin eduskuntatalon edessä ja näyt-
telyssä. Sitten me ajeltiin metrolla edestakaisin. Elina kiljui 
ja minä, kun oli niin jännittävää.” (Noora, haastatteluti-
lanne) 
Sanoilla leikkivä Inka 
Inka pohtii, mitkä kouluaineet ovat olleet hyödyllisiä myö-
hemmässä elämässä. Eniten iloa on tuottanut hänelle tie-
totekniikan opettelu, joka on ollut hänen mielestään ehdo-
ton ykkönen. Harjoittelu on ollut työlästä ja välillä hyvin-
kin haastavaa.  
”Kun minulle tuli oma tietokone käyttöön, niin se oli tosi 
vaikeaa ensin käyttää, kun minulla ei meinannut alussa 
pää pysyä pystyssä ja hermostuin helposti, kun en osannut 
tietokonetta käyttää. Minusta tuli hyvä tietokoneen käyttä-
jä.” (Inka, kirje) 
Taitojaan kehittävänä aineena Inka muistelee olleen 
kuvaamataidon tunnit. Inka kertoo, että hänelle tehtiin 
vesivärisivellin, jota hän kykeni käyttämään hyvin itsenäi-
sesti. Oma pensseli tehtiin siten, että kangaskypärän päälle 
kiinnitettiin pitkä pensseli. Hän on siitä iloinen, koska näin 
hän oppi maalaamaan ”tosi hienoja piirustuksia päällä”. Sa-
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manlainen kypäräsivellin on yhä Inkalla käytössä. Pään 
hallinnalla hän valitsi pensseliin värit ja maalasi päätä hei-
luttaen haluamaansa kohtaan kuvioita. Inka pohtii, että 
maalaamisesta on ollut paljon hyötyä pään hallintaan ja 
siten tietokoneen käyttöön ja kommunikaatioon.  
Inka muistelee, ettei oppinut kovin helposti kirjoitta-
maan ja lukemaan. Luki-taitoja opeteltiin joka päivä ja 
iltaisin tehtiin kirjoitustehtäviä. Koska hän osasi ja ymmär-
si bliss-symbolit, opettaja antoi kirjoitusläksyksi symbolei-
ta, joihin Inkan piti kirjoittaa oikeat sanat. Hän kertoo 
iloinneensa oivallettuaan, miten kirjaimia yhdistetään ja 
niistä muodostetaan kaikkien ymmärtämiä sanoja.  
 
Satu 8 Inka, syksy 1998. Bliss-sanoja ja kirjoitusta. 
[Olipa kerran tyttö ja poika. Lähtevät kirkkoon. Pappi 
puhuu Jumalan PASUTA. Kirkossa lauletaan VIITSI. 
Poika ja tyttö lähtevät koulu-LLE syö-MÄÄN 
Olipa kerran        .   
  PASUTA. VIITSI.   
PUURHOA. 
    .
        TÄMÄ 
.            . 
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PUURHOA. Tyttö ja poika saavat jälkiruka-KSI jääte-
lö-LLÄ. Poika ja tyttö sanovat: ”On-PA hyvää TÄMÄ 
jäätelö. Hei, Hei satupäivä!] 
Inka kertoo, että kirjoitustaito mahdollisti aluksi nimien ja 
joidenkin sanojen selventämisen ja tarkentamisen. Myö-
hemmin se antoi mahdollisuuden kertoa juuri sitä, mitä 
hän halusi. Näin kiertoilmauksia ei enää tarvittu. Inkan 
kirjoitustaito alkoi näkyä harjoitusten edetessä. Inka huo-
mioi, kuinka hän oppi ”sanojen leikkimisen” satujen kir-
joittamisen aikana. Satuja kirjoittaessa hän rakensi uusia 
sanoja ja yhdisteli bliss-symboleita ja kirjaimia. Esimerkiksi 
symbolista PÄÄ, hän lisäsi loppuun kirjaimet -see 
tai -siäinen (bliss-yhdistelmästä + kirjaimilla lopputavut) 
 
Ensimmäisillä luokilla koulussa pidettiin yökoulua. Inka 
kertoi, että hänestä oli jännittävää yöpyä oman luokan 
lattialla siskonpedissä: kaikki oppilaat ja opettaja nukkuivat 
vierekkäin. Päivä rakentui ensin tavallisesta koulupäivästä, 
ja sen jälkeen sitä jatkettiin jollakin hauskalla tapahtumalla. 
Usein mentiin kaupunkiin syömään tai koulun uima-
altaaseen uimaan. Aamulla korjattiin patjat pois ja aloitet-
tiin uusi koulupäivä. Yökoulussa ja yleensä retkillä sai 
valvoa pidempään ja kaikki olivat koko ajan yhdessä. In-
kasta erityisesti oman luokan lattialla nukkuminen oli eri-
koista ja mukavaa. Nämä juhlahetket olivat Inkan mielestä 
luokan yhteishenkeä parantavia tapahtumia. 
Inka muistelee, että olisi käynyt Rokualla leirikoulussa 
joka syys- ja kevätlukukausi. Inka muistaa paljon hauskoja 
tapahtumia leirielämästä. Seuraava satu kuvaa hänen mie-
lestään mukavaa yhdessäoloa, joka hänen mukaansa oli 
retkien paras anti. 
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Satu 9 Inka, syksy 1997. Osa sadusta.  [Minä leikin 
pyörätuolipalloa. Minä uin Villen ja Maijan kanssa. 
Minä nälkäinen. Minä pesin hampaat hammasharjalla. 
Minä nukuin kahdeksaan. Minä nauroin illalla oikein 
paljon, kyllä.] 
Aatos ja välituntien mielekkyys 
Aatos nosti esille koulun hauskat liikuntatunnit, jotka oli-
vat yksi hänen parhaimmista muistoistaan koulussa. Hän 
kertoo nauttineensa ”porukkapeleistä” ja kilpailusta, sillä 
hän oli hyvä ajamaan sähköpyörätuolirataa. Tästä syystä 
myös välitunnit jäivät mieleen: ”Hauskaa oli välitunnilla, 
silloin pelattiin salissa sählyä.”  
Väli- ja ruokatunnin aikana liikuntasaliin kokoontui Aa-
toksen mukaan aina paljon oppilaita pelaamaan omien 
mailojensa kanssa. Mukana pelissä oli käveleviä ja pyörä-
tuolissa olevia. Sähköpyörätuolilla ajavat tytöt laitettiin 
maalivahdeiksi. Joskus avustajat olivat mukana työnnettä-
vien pyörätuolien takana. Aatos kertoi, että salissa oli kova 
meteli kaikkien mennessä edestakaisin. Vaikka pelissä ei 
ollut paljoa sääntöjä, Aatoksen mukaan loukkaantumisia, 
riitoja tai vahinkoja ei juuri tapahtunut. Seuraavassa sadus-
sa Aatos on ottanut esille lempipelinsä: sählyn. 
VILLEN 
MAIJAN 
8 
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Satu 10 Aatos, kevät 1998. [Tyttö, poika pelaavat pal-
lolla. Kilpailevat sählypelissä. Hevosella ratsastavat ko-
tiin. Kotieläin antaa syödä lihapullia. Juodaan mehua. 
Kaupassa, kaupungissa isä ja äiti.] 
Kouluaikana Aatos kertoo käyneensä kilpailemassa sähkö-
pyörätuolitarkkuusajossa ja menestyneensä hyvin. Kilpai-
lumatkat hän teki SIU:n (Suomen invalidien urheiluliitto, 
nykyinen VAU ry, Suomen Vammaisurheilu ja -liikunta) 
mukana eri puolelle Suomea. Hän muistaa käyneensä 
myös useasti Kuortaneella kilpailemassa ja läheisellä Ou-
luhallilla, jossa pidettiin koulun omat kisat. Aatos muiste-
lee, ettei aina saanut mitalia, vaikka se oli kouluaikana 
hänelle tärkeää.  
Aatoksesta äidinkielen ja matematiikan tunnit olivat 
mukavia ja helppoja. Hän kokee olevansa hyvä näissä 
aineissa. Hän kertoo, että oppi hyvin nykyisin tarvitseman-
sa tiedot ja tulee toimeen näillä tiedoilla. Matematiikan 
harjoittelua ja laskemista oli Aatoksesta sopivasti. Rahalas-
kuja harjoiteltiin oikeasti käytännössä menemällä kaup-
paan, mikä oli parhaimpia ja mukavimpia rahalaskuharjoi-
tuksia. 
Aatos muistelee pienempiä retkiä koulun lähettyville 
sekä säännölliset syys- ja kevätlukukausiretket Pikkusyöt-
.   .   
 .  . ,  
 . 
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teelle tai Rokualle, jonne tehtiin toisella luokalla ensim-
mäinen yöretki. Tämä oli Aatoksen elämässä ensimmäinen 
kerta, kun hän oli koko yön kotoa pois. 
”Äitiä oli kova ikävä ja minä itkin koko ensimmäisen 
päivän ja illan. Bliss-kansio oli auki henkilöiden kohdalta 
ja minä naputtelin sormella äidin kuvan päällä.” (Aatos, 
haastattelutilanne) 
Toisella matkallaan Aatos ei ikävöinyt niin kovasti kotivä-
keä. Hän kertoo, että äiti oli ostanut matkoja varten hänel-
le oman pienen makuupussin. Matkat olivat Aatoksen 
mielestä 
”aivan parasta, retket olivat rakkaita, hauskoja.” 
Hän jatkaa kuvaustaan seuraavasti: 
”Siellä sai olla vapaasti. Ruokailuhetket olivat erilaisia, 
paistettiin makkaraa ja syötiin herkkuja. Makkara piti 
paistaa itse. Me oltiin paljon ulkona, liikuttiin mahdolli-
suuksien mukaan metsässä, käytiin ongella ja joskus melot-
tiin ja tehtiin suunnistustehtäviä.” (Aatos, haastattelutilan-
ne) 
Nuorten mielestä kaikki koulurutiinista poikkeavat tapah-
tumat olivat mieleenpainuvimpia ja parhaimpia koulu-
muistoja. Retket koulun ulkopuolelle antoivat mahdolli-
suuden koulun rutiinista irrottautumiseen ja uusiin koke-
muksiin. Retkien aikana sekä aikuiset että lapset olivat 
paljon yhdessä. Ryhmäytymisen kannalta ne olivat tärkeitä 
irtiottoja koulun arjesta. Nuoret olivat tehneet leirikoulu-
matkoja koulun lähiympäristöön, mutta myös Rodokselle 
Kreikkaan. He kertoivat, että eivät olleet käyneet Kreikas-
sa leirikoulun jälkeen. 
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6.2 Elämän haasteet 
6.2.1 Kommunikointi  
Nuoret CP-vammaisten koulukertomukset ovat kauttaal-
taan varsin myönteisiä ja sisältävät paljon kuvauksia kom-
munikoinnista ja arjen sujuvuudesta. He muistelevat yhte-
näisesti, että koulun alkaminen oli ollut mullistava muutos 
erityisesti kommunikoinnin suhteen. Kommunikointikei-
not olivat olleet aluksi vähäiset, mutta ne olivat kasvaneet 
tasaisesti koko ajan. Seuraavassa kerron nuorten tarinoista 
nousevia kommunikointiin liittyviä kokemuksia, tunteiden 
myrskyä, keinojen etsintää ja niiden löytämistä. 
Nooraa eivät haittaa väärinymmärrykset 
Noora kertoi, että halusi laittaa bliss-kansion syrjään saatu-
aan alaluokilla ollessaan oman pyörätuolin pöytälevyn 
päälle asetettavan uuden Lightwriterin. Tämä mahdollisti 
täsmällisemmän oman kerronnan. Bliss-kansio pidettiin 
kuitenkin aina jossakin lähettyvillä ja välillä symboleja 
harjoiteltiin, jotta kansion käyttö ei unohtuisi. 
Kommunikoinnin tueksi Noora kertoo satujen kirjoit-
tamisen opettaneen hänelle uusia symboleja, ja hänestä oli 
hauskaa etsiä ja oppia niitä, vaikka hän ei halunnutkaan 
käyttää niitä myöhemmin kommunikointiin.  
Lightwriteriin Noora pystyi kirjoittamaan haluamansa 
viestin, tallensi tämän ja myöhemmin tarpeen mukaan hän 
otti viestin esille ja otti puheen myös käyttöön. Laitteessa 
on puhesyntetisaattori, joka toistaa kirjoitetun tai tallenne-
tun viestin. Noora voi jutella muiden henkilöiden kanssa 
kirjoittamalla pitkiäkin lauseita. Nooran mielestä kirjoitta-
minen on hyvä tukimuoto omalle epäselvälle puheelle.  
”En muista kuinka kauan tämä [Lightwriter] on ollut. 
Joskus tämä on pestykki siellä [edellisessä palvelutalossa], 
kun tämä sekos. Vähän aikaa olen ollut ilmankin.” (Noo-
ra, haastattelutilanne) 
98 
 
Yhdellä sormella kirjoittaminen oli Noorasta kouluaikana 
kuitenkin hyvin hidasta. Hän muistelee, että jos mahdollis-
ta, hän kirjoitti oman asiansa etukäteen koneelle ja viestitti 
asiansa yhdellä kerralla, kun toinen oppilas oli kuulolla. 
Aina tämä ei onnistunut, eikä toinen osapuoli jaksanut 
odottaa valmistuvaa lausetta. Noora kertoo, että kommu-
nikointitilanteiden katkeaminen harmitti häntä, mutta hän 
on tottunut tilanteisiin. Joskus sattui, että Noora selitti 
omaa mielipidettään jollekulle monesti siinä onnistumatta. 
”Esimerkiksi joskus koulussa, joku opettaja, joka opetti 
vähemmän minua, ei kuunnellut. Kerran olin ymmärtänyt 
yhden matikka-jutun ja halusin laskea. Se Sirkka-ope vain 
opetti ja opetti ja osasin sen jo. Yleensä aikuiset ymmärsi-
vät.” (Noora, haastattelutilanne) 
Noora on sitä mieltä, ettei viitsi nykyisin aina korjata toi-
sen osapuolen väärinymmärrystä. Silloin vastapuoli on 
tyytyväinen eikä ala kysellä asiaa uudestaan, eikä Nooran 
tarvitse aloittaa koko asian kerrontaa alusta. Noora kertoo 
kommunikointinsa jatkuneen koulun jälkeen samankaltai-
sena: hänellä on edelleen käytössään Lightwriter, jota 
Noora pitää suhteellisen paljon itsenäisyyttä antava kom-
munikoinnin muotona.  
Koulun jälkeen Noora ei mennyt opiskelemaan vaan 
muutti ensin isänsä luokse asumaan ja vähän myöhemmin 
viereiseen palvelutaloon. Noora kertoo viihtyneensä siellä 
hyvin. Joskus häntä kuitenkin harmitti se, ettei saanut 
kerrottua omaa asiaansa eikä häntä aina ymmärretty.  
”Tuntui, että kaikilla on kiire ja minä kerroin hitaasti ja 
epäselvästi. Minua ymmärrettiin joskus ja joskus ei.” (Noo-
ra, haastattelutilanne) 
Nykyisestä kodistaan hän kertoo: ”Saan sanottua täällä, 
mitä asiaa minulla on. Minun on hyvä olla täällä. Tämä on 
loistopaikka.”   
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Nooran mielestä hän on ollut aina hyvä kommunikoija 
halutessaan. Hän iloitsee löytäessään yhdestä sadusta sa-
nalle ”mämmi” kiertoilmauksen. Noora miettii silloista 
omaa ikäänsä, ja hänestä sadun kokonaisuus on onnistu-
nut. 
 
Satu 11 Noora, kevät 1997. [Pääsiäisenä syödään 
mustaa makeaa ruokaa ja maitoa.  = mämmiä ja mai-
toa.] 
Nooran mielestä hänen kommunikointinsa vahvuus on 
siinä, että hän on sosiaalinen ja pyrkii juttelemaan ihmisten 
kanssa. Noora kertoo haluavansa parantaa kommunikaa-
tiotaidoistaan kärsivällisyyttä. Hänen olisi koetettava jaksaa 
toistaa kertomansa, jos toinen ei sitä heti ymmärrä. Nykyi-
sin Noora tunnistaa bliss-symbolit, jos joku hänelle näyt-
tää niitä esimerkiksi palvelukodissa, mutta hän ei itse 
kommunikoi niillä. 
Inkan vaatimus tulla ymmärretyksi 
Inka kertoo, että hänen kommunikointimenetelmänään 
olivat heti bliss-symbolit, mutta osoittamistapaa mietittiin 
pitkään. Se suunniteltiin alakoulun alkuvuosina siten, että 
hän kohdisti katseensa halutulle kansion alueelle, sivulle ja 
symbolille. Toisena kouluvuotena Inka osasi käyttää bliss-
kansiota, mutta häneltä puuttui motivaatio. Hän halusi 
näyttää toisille vain kyllä tai ei, joskus ei niitäkään. Inka 
miettii, että sai oikeasti kerrottua asioitaan vasta saatuaan 
paksun bliss-kansion eli silloin symboleja oli riittävästi. 
Hän sai myös laserosoittimen, jolla hän saattoi osoittaa 
bliss-sanoja. Sen jälkeen ymmärretyksi tuleminen oli hänel-
le hyvin tärkeää. Pikkuhiljaa opittu kirjoitustaito antoi 
Inkalle mahdollisuuden ilmaista itseään lähes täysin. Myös 
. 
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bliss-sadun kerronnassa oli merkittävää, että aikuinen 
ymmärsi sadun oikein. 
Satu 12 Inka, kevät 1998. Osa sadusta. [Tyttö rakas-
taa poikaa. Tyttö kävelee ulos. Poika ja tyttö työkalulla 
tekevät työn isälle. Isä pesee pojan lämpimällä vedellä. 
Poika nyt on kiltti. Hän antaa minulle työn.] 
Tässä sadussa Inka olisi halunnut selventää, mitä esinettä 
poika ja tyttö tekevät työkalulla isälleen. Hän ei löytänyt 
selittäviä sanoja eikä arvuuttamalla päästy tulokseen. Inka 
kertoi miettivänsä sadun arvoitusta illalla oman hoitajansa 
kanssa ja seuraavana päivänä koulussa opettajan kanssa, 
mutta työkalun ja työn salaisuuteen ei ratkaisua löytynyt. 
Tämä harmitti ja itketti Inkaa, mutta lopulta hän halusi 
kirjata juonen kulun noin. Inka sai mielestään kerrottua 
haluamansa sadun, vaikkakin kiertoilmausta käyttäen. 
Inka muistaa keksineensä satupäivän nimen ja siihen bliss-
sanat: satupäivä. Symboleina hän käytti sanaa runo ja päivä 
ja teki näistä yhdistelmän ”satupäivä”. Tämä symboliyhdis-
telmä vakiintui luokan käyttöön moneksi vuodeksi. 
. .
.     . 
  .   
 . 
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Inkan mielestä oli hyvä tietää etukäteen, milloin satua sai 
jatkaa. Hän kertoo nauraen, että hänellä oli luovuusjakso, 
jonka aikana hän kirjoitti usean viikon kestäviä jatkoker-
tomuksia.  
Haastattelutilanteessa Inka tarkkailee ja tutkii omia 
symbolivalintojaan ja huomaa, että useassa sadussa hän on 
vaihtanut ja-symbolin kyllä-symboliksi. Inka ajattelee, että 
on tehnyt sen tietoisesti jostakin syystä. Hänen mielestään 
sananvaihto on ehkä silloin hauskuuttanut häntä itseään tai 
hän on halunnut herättää vähän huomiota. 
 
Satu 13 Inka, kevät 1998. [Äiti kyllä ystävä menevät 
sairaalaan. Äidin vatsassa on vauva. Ystävä odottaa, 
äitiä leikataan. Äidillä on vatsa kipeä. Äiti kyllä ystävä 
kyllä vauva menevät autolla kotiin.] 
 
 
.
.
.  
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Inka kertoo, että hänellä on nykyisin käytössä tietokonees-
sa oleva kirjoitusohjelma. Työpisteeseen siirtyminen tuot-
taa kuitenkin ongelmia, jos hänet siirretään työnnettävään 
pyörätuoliin, silloin kone on pois käytöstä. Silloin hän 
käyttää bliss-kansiota tai aakkostaulua.  
Kouluajan bliss-kansiota ei ole päivitetty koulusta läh-
temisen jälkeen. Se on kahdessa osassa, ja etukansi, jossa 
on kielioppisivu, on repeytynyt irti. Inkan mukaan kansio 
on ollut kahdessa osassa jo noin vuoden. Inka neuvoo, 
miten ensin näytetään kannesta kielioppi ja tämän jälkeen 
otetaan loppuosa kansiosta esille ja etsitään sivu ja symbo-
li. Inkaa harmittaa kansion huono tila, sillä se vaikuttaa 
esimerkiksi äidin luona vierailuun ja hänen kanssaan 
kommunikoimiseen. Äidin luokse ei pääse isolla sähkö-
pyörätuolilla kapeiden ovien ja portaiden takia, näin myös 
tietokoneen kommunikaatio jää sähköpyörätuolin kanssa 
Inkan kotiin. Inka kertoo, että äidin on vaikea käyttää 
rikkinäistä bliss-kansiota. 
Inkan mielestä palvelutalon henkilökunnan osaaminen 
on paljon heidän omasta kiinnostuksestaan riippuvainen. 
Hänen mielestään palvelutalon henkilökunnalle tulisi opet-
taa bliss-kansion käyttöä. Kielioppisivu on kansion kan-
nessa, ja siitä Inka voi valita sanaluokat, verbien aikamuo-
don, yksikön ja monikon, ja siinä on lisäksi joitakin pika-
viestejä. Inkan mukaan nykyisessä palvelutalossa kieliop-
pisivua ei käytetä.  
Inka kirjoittaa ja piirtää paljon toimintaterapiassa ja il-
tasin yksin huoneessaan. Hänellä on toimiva tietokone ja 
pääohjain. Hän arvioi, että kirjoituksissa tunteen esille 
tuominen on kaikkein tärkeintä ja haastavinta. Hän kirjoit-
taakin mieluiten tunnetekstiä. Vaikka sanojen riimittely on 
Inkan mielestä hauskaa, on kuitenkin osattava tuoda jokin 
tunne kirjoituksessa tai runossa esiin. Nyt jälkeenpäin 
ajatellen bliss-satujen tekeminen oli Inkasta ”maailman 
paras harjoittelu”. Satujen kautta hän kertoi oppineensa 
monia asioita. 
”Kirjoittamaan ja laskemaan huumoria. Tein myös bliss-
satuja vihkoon ja papunettiin. Ne olivat tosi hauskoja ja 
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minulla lensi hyvin mielikuvitukset. Kuitenkin minusta on 
tullut vitsikäs nainen. Minua kuunnellaan aika hyvin.” 
(Inka, kirje) 
Syrjäytetty Inka  
Inka muistelee kouluaikansa vaikeimpia kommunikointi-
kokemuksiaan. Hankala tilanne tapahtui viikonloppuisin 
sijaiskodissa, jossa hän asui useita vuosia. Hänelle oli ra-
kennettu jo oma bliss-kansio ja ”kotiväelle” annettiin kan-
sion käyttöön koulun puolelta opastusta. Inka kertoo, ettei 
muista saaneensa kansion avulla kerrottua jostakin omasta 
asiasta. Häneltä ei myöskään kysytty mitään, koska bliss-
kansiota pidettiin koulurepussa Inkan ulottumattomissa. 
Inka suljettiin näin perheyhteisöstä pois katselijan ja kuun-
telijan rooliin. Hän muistelee, että hänellä tämän takia oli 
usein paha olla ja hän itki äänekkäästi. Sijaiskodissa ei 
hyväksytty Inkan itkemistä, ja hänelle sanottiin, että per-
heessä pidetään mölyt mahassa. Tämän jälkeen Inka siir-
rettiin omaan huoneeseensa ja ovi laitettiin kiinni.  
Inka muistelee, että viikonloput hän istui työnnettäväs-
sä pyörätuolissa. Kooltaan suuri sähköpyörätuoli ei mah-
tunut kulkemaan pienessä asunnossa, joten Inka ei voinut 
liikkua itse huoneistossa. Lopulta hän sai kerrottua sijais-
kodin olosuhteista omalle hoitajalleen koulussa, ja hän 
pääsi asumaan toiseen paikkaan. Inkan mielestä kokemus 
on edelleen vaikea, mutta hän on onnellinen siitä, että asia 
selvisi ja että hän sai kerrottua asiasta. 
Koulun jälkeen Inka siirtyi uuteen opiskelupaikkaan ja 
jännitti kovasti lähtöä vieraalle paikkakunnalle. Helpotta-
vaa oli, kun edellisen koulun henkilökunta perehdytti uu-
det hoitajat. Näin Inkan oli helpompi aloittaa, kun hoito-
asiat ja kommunikointitaito olivat uudessa paikassa tiedos-
sa.  
”Kun omahoitaja lähti pois sieltä, niin minua jännitti ja 
ehkä pelottikin vähän jäädä itsekseni vieraiden ihmisten 
kanssa ja minulla oli vaikea tottua niin kaukana olemaan 
koulussa.”  
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Inka muistelee, että saamastaan perehdytyksestä huolimat-
ta uuden henkilökunnan oli ensin vähän vaikea ymmärtää 
häntä, mutta ajan kanssa kommunikointi ja yhteisymmär-
rys syntyivät kuitenkin lopulta. Inka kertoo, että hänen on 
aina ollut vaikea tottua uusiin ihmisiin. Hän oli kuitenkin 
päättänyt pärjätä: 
”Otin itseäni niskasta kiinni ja sanoin itselleni, että opin 
kyllä ihmisiin.” (Inka, kirje) 
Inkan mielestä hän on taitava kommunikoija. Hän pitää 
vahvuutenaan bliss-sanojen osaamista, sujuvaa kirjoitta-
mista ja paljon kertovia ilmeitä ja eleitä. Inka arvioi, että 
hänen kommunikointinsa heikkous sen riippuvuus apuvä-
lineiden käytöstä ja niiden kunnosta.  
Aatos viittoo, elehtii ja ilmeilee 
Aatos muistelee, kuinka pienenä poikana pyrki kommuni-
koimaan aikuisten kanssa, koska koki sen helpommaksi. 
Aikuiset jaksoivat arvuutella ja ymmärsivät Aatoksen asian 
hänen elekielestään.  Toisiin lapsiin hän otti kontaktia 
vasta saatuaan sähköpyörätuolin. Aatos kertoo, kuinka hän 
alkoi sen jälkeen pikkuhiljaa lähestyä muita oppilaita ja 
huomasi, että monet lapset ja nuoret käyttivät samaa 
kommunikointikeinoa kuin hän.  
Kotona Aatos käytti kommunikointiin pääasiassa ele-
kieltä ja viittoi käsillään. Hän kertoo, että tuli pienillä eleillä 
hyvin toimeen omassa perhepiirissä. Katse, käden ojen-
nukset ja sormilla osoittaminen olivat lähinnä pikaviestin-
tää: wc-hätä, en halua tai haluan.  
Aatos kertoo oppineensa bliss-sanoja hyvin ja saaneen-
sa oman bliss-kommunikaatiokansion alaluokilla. Bliss-
kansion sanojen määrää kasvatettiin viikoittain ja uusia 
sanoja harjoiteltiin eri tavoin.  
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Satu 14 Aatos, syksy 1998. [Minä kaupungilla syön 
kakkua ja pullaa. Musta lintu nukkuu puussa.] 
Aatoksen mielestä sanojen valinta kansiosta oli aluksi vai-
keaa. Häneltä vei jonkun aikaa ennen kuin hänen bliss-
kansiossaan oli riittävän paljon symboleita ja hän sai ker-
rottua lähes kaiken haluamansa. Hänestä oli mukavaa 
opetella viikon uudet bliss-sanat. Myöhemmin hän sai 
oman kannettavan tietokoneen, jossa oli sekä bliss-
ohjelma että kirjoitusohjelma. Sen ansiosta itsensä ymmär-
rettäväksi tuominen helpottui ja tarkentui.  
Aatos kertoo, ettei kommunikoinnin harjoittelu aina 
ollut helppoa. Bliss-satujen tekeminen oli hänestä aluksi 
työlästä ja vaikeaa, mutta hän oppi pitämään niiden teke-
misestä. Aatoksen mukaan antoisinta bliss-satujen suunnit-
telussa ja tekemisessä oli se, että hän oppi satujen teon 
kautta ymmärtämään, mikä oli totta, keksittyä, satua tai 
arkipäivään kuuluvaa. 
 
Satu 15 Aatos, kevät 1998. [Tänään on kylmä. Minul-
la on paljon vaatteita.] 
Aatos muistaa nauttineensa saamistaan suosionosoituksis-
ta. Vaikka satu saattoi olla vain yhden lauseen pituinen, 
.
. 
 
.
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arkinen säätiedotus tai sekava bliss-sanojen muodostelma, 
ne luettiin luokassa ääneen ja ne tulostettiin kaikkien näh-
täväksi erityiselle taululle. Aatos tunsi onnistuneensa saa-
tuaan paljon taputuksia ja kehuja.  
Myös Aatokselle satujen tekemisen säännöllisyys oli 
tärkeää, koska hän halusi miettiä aihetta ennalta. Aatos 
kertoo, että oli myös päiviä, jolloin sadun aihe, juoni ja 
päähenkilöt olivat hukassa. Silloin hän joko otti aikuisen 
antaman alun tai lopetti satuilun siihen: sulki tietokoneen-
sa, laittoi sähköpyörätuolinsa päälle ja ajoi hakemaan muu-
ta tehtävää.  
Innostuessaan pelitilanteista tai pelistä Aatos kertoi 
oppineensa tekemään yhdistelmäsymboleja. Tämä vaatii 
bliss-kommunikoijalta riittävää symbolien hallintaa.  
 
Aatos huomioi useassa sadussa samoista sanoista muodos-
tuvan yhdistelmän: sanoista muodostuu hänen mukaansa 
sählypeli, josta hän oli koulussa ollessaan kiinnostunut. 
 
Satu 16 Aatos, kevät 1998. [Poika ja tyttö haluavat 
pelata salibandya. Isältä ja äidiltä toivotaan palloa. He 
= sählypeli. 
.   
.   . ,  
  . 
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juovat mehua. Mailalla tehdään maali. Poika, tyttö läh-
tevät kilpailumatkalle.] 
Aatos kertoo, että koulussa ollessaan ja heti koulun jälkeen 
hänellä oli hyvä kommunikaatiotilanne: sähköpyörätuolin 
pöytälevyn päällä oli bliss-ohjelma ja kirjoitusmahdollisuus 
sekä tuolin sivukotelossa bliss-kansio. Aatos kertoo mur-
heellisena, että tilanne on nykyään muuttunut huonoksi, 
koska hänellä ei ole enää tietokonetta. Yllättävissä tilan-
teissa vanhoja ystäviä tavatessaan hän ei kykene kysymään 
tai kertomaan mitään. Hänestä tuntuu, ettei ole saanut 
osallistua oman kommunikointinsa suunnitteluun eikä 
häneltä kysytty mielipidettä, kun tietokone otettiin pois.  
Seuraava ote havainnollistaa keskustelua Aatoksen 
kommunikaatiosta.  
Aatos: ”Sain koneen jo koulussa ja sillä oli helppo kertoa 
asioita. Käytin konetta paljon. Se otettiin pois 2 vuotta sit-
ten.” 
Susanna: Niinkö? 
Aatos: En enää käyttänyt. 
Susanna: Etkö käyttänyt? 
Aatos: Kone oli pöytälevyssä ja pöytälevy oli pöydällä. Ei ol-
lut minun mukana. 
Susanna: Mitä sitten ajattelit? 
Aatos: Olin surullinen. Se oli huono asia. Tietokonetta kir-
joitin itse (Aatos kykeni kirjoittamaan viestin itse koneelle 
ja purkamaan sen äänen kanssa tarvittaessa). 
Susanna: Entä Lightwriter, onko kokeiltu? 
Aatos: On, se oli hyvä.  
Susanna: Saatko sen? 
Aatos: En tiedä.  
Susanna: Saatko tällä hetkellä sanottua asiasi? 
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Aatos: En saa. 
Susanna: Kerrotko esimerkin. 
Aatos: Jouni oli fysioterapiassa minun kanssa yhtä aikaa. 
Näin hänet, mutta en voinut kysyä mitään. Myös Eskoa 
näin kärppäpelissä, mutta en voinut jutella mitään.  
Aatoksen mielestä vaikeimpia ovat odottamattomat tilan-
teet, joita ei voi suunnitella etukäteen. Hän kertoo Inkan 
tavoin, että jäähallilla, konserteissa tai kaupungilla yllättäen 
vastaan tulevien tuttujen kanssa olisi mukava jäädä jutte-
lemaan tai kysyä kuulumisia. Tilanne on kuitenkin nopeasti 
ohi, kun yllättäen joku tuttu tulee ja olisi mukava jäädä 
juttelemaan tai kysyä, mitä kuuluu.  
Aatoksen mukaan bliss-kansioon, joka on hänen tämän 
hetkinen pääkommunikaatiomuotonsa, ei ole tullut yhtään 
uutta symbolia koulun jälkeen. Aatos näyttää, että kannet 
ja muovitaskut ovat kuitenkin uudet. Nykyisin Aatos 
kommunikoi bliss-symbolien avulla ja kertoo, ettei kirjoita 
enää bliss-runoja eikä bliss-tarinoita, koska hän on keskit-
tynyt joukkuepeleihin.   
”Minä en käytä blissejä enää satuiluun, mutta blissit on 
minun puheeni. Facebookkiin minä kirjoitan kirjaimilla, 
sinne kun ei voi lähettää blissejä.” (Aatos, haastattelutilan-
ne) 
Aatoksen mielestä hänen kommunikointinsa vahvuus on 
siinä, että hän on rauhallinen kuuntelija ja kertoja. Hän 
jaksaa kärsivällisesti odottaa ja kuunnella toisen ihmisen 
juttuja sekä antaa itselleen aikaa etsiä oikeita sanoja. Hänel-
lä on mielestään paljon hyviä ilmeitä ja eleitä, joiden avulla 
hän kykenee kertomaan toisille ihmisille pikaviestinnällä 
haluamansa asiat.  
Nuoret muistelivat erilaisia vaikeita kommunikointiti-
lanteita, joita olivat kohdanneet. Tilanteet olivat syntyneet 
väärinymmärryksistä, ajan puutteesta tai ympäristön välin-
pitämättömyydestä. Koulun jälkeen haastateltavat nuoret 
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eivät olleet saaneet enää puheterapiaa, eikä heidän bliss-
kansiotaan oltu uudistettu tai päivitetty.  
6.2.2. Tunteet ja niistä kertominen 
CP-vammaiset nuoret kertovat useassa tarinassa tilanteista, 
jolloin tunneryöppy valtasi mielen eikä kiihtyvässä mielen-
tilassa löytynyt kommunikointikeinoa. Tunteen vallassa oli 
vaikea etsiä oikeita symboleita tai kirjoittaa tapahtuneesta. 
Näin tapahtui usein erityisesti lapsuudessa ja nuoruudessa. 
Nuoret pohtivat, kuinka joskus on ollut pakko vain kiljua, 
parkua tai huutaa raivosta.  
Nooran tunneasteet 
Hyväksyntää, onnea ja iloa Noora ilmaisee nyökyttämällä 
päätään ja hymyilemällä. Halaaminen on ollut hänelle aina 
tärkein ilmaisukeino. Nooran mielestä onnellisuus on 
helppo näyttää nauramalla ja olemalla iloinen. Noora ker-
too itkeneensä ja ”kiljuneensa” paljon ollessaan pieni. Hän 
halusi osoittaa sillä ympäristölleen, että oli vihainen ja 
suutuksissaan. Näissä tilanteissa hän ei kyennyt ajamaan 
sähköpyörätuolilla tai tekemään mitään suunnitelmallista.  
Nooran mielestä suuttumus on vieläkin tukalaa, ja sitä 
on silloin vaikea ilmaista aikuisen tavoin:  
”On vaikea keskittyä kirjoittamaan yhdellä sormella tai 
sanoa asia selvästi, jos itse on hyvin kiihtyneessä tilassa.” 
(Noora, haastattelutilanne) 
Noora muistelee, että hän joskus yritti hapuilla jotakin 
heitettävää tavaraa ja onnistuikin viskaamaan kasetteja 
seinään. Hän kertoo, että käsien heiluttamisen ja osoittelun 
olevan hyvä tapa ilmaista vihan tunteita. Vielä nykyäänkin, 
kun Nooraa väsyttää ja suututtaa, niin hän ensin huutaa ja 
vasta jonkin ajan päästä kykenee selvittämään tilannetta.   
Inka ajaa sähköpyörätuolilla päälle 
Inkan mielestä suuria tunteita, kuten suuttumusta ja rakas-
tumista, on ollut varsinkin nuorempana vaikea käsitellä, 
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koska niiden ilmaiseminen ”oikealla tavalla” on vaikeaa. 
Hän muistelee ”parkuneensa” usein. Suurin muutos tun-
teiden ilmaisuun tapahtui, kun hän sai alakoulussa käyt-
töönsä sähköpyörätuolin. Oma liikkuminen antoi mahdol-
lisuuden aivan uudenlaisiin näkökulmiin ja tilanteisiin. 
Esimerkiksi koululaisena ollessaan vihainen Inka sai itse 
laitettua sähköpyörätuoliin virrat päälle ja yritti ajaa vihan 
kohteen päälle. Onneksi mitään suurempia vahinkoja ei 
sattunut, mutta muutaman mustelman hän sai aikaiseksi. 
Inka pohtii olleensa koulussa ”aika temperamenttinen” eikä 
osannut ajatella, mitä seurauksia isolla sähköpyörätuolilla 
toisen päälle ajamisesta voisi olla. Kerran hän oli ollut niin 
vihainen kaikille, että oli ajanut tahallisesti koulun lasioven 
rikki ja joutunut rehtorin puhutteluun. Inka muistaa myös 
tapauksen, jolloin lukitsi opettajan koulupäivän jälkeen 
sähköpyörätuolilla pukuhuoneeseen. Inka kertoo nauraen 
antaneensa opettajan olla jonkin aikaa pukuhuoneessa ja, 
vaikka asiasta keskusteltiin jälkeenpäin, kokemus vallan-
käytöstä oli Inkasta riemukas.  
Nykyisin Inka kertoo näyttävänsä pahan mielen ilmeil-
lään ja kirjoittamalla suoraan asiasta. Hänen mielestään on 
tärkeää selvittää asiat mahdollisimman pian. Hän kirjoittaa 
myös kirjeitä, jos joku asia on jäänyt selvittämättä.  
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Satu 17 Inka, kevät 1998. Osa sadusta. [Nainen ja 
mies menevät naimisiin. Me syömme kakkua ja juom-
me punaista viiniä. Aikuinen laulaa parille. Mies ja nai-
nen kävelevät ulos. Ajavat autolla kotiin. Kotona mies 
ja nainen nukkuvat. Kasvaa kukka. Kysymys: Miksi 
kukka kasvaa? Miksi sinä kysyt?] 
Inkan mielestä rakkautta ja kiintymystä on helppo ilmaista. 
Edellisessä sadussa hän kertoo kuvaavansa bliss-sanoilla 
hyvin iloista häätapahtumaa. Nykyisin Inka kirjoittaa pal-
jon runoja ja kertoo tunteistaan. Varhaisina kouluaikoi-
naan Inka osoitti kiintymyksensä ilmeillään ja ottamalla 
henkilöstä kiinni. Alaluokilla hän tarttui lähellä olevan 
opettajan puseron hihaan kiinni ja vei sen suuhunsa.  
”Tykkäsin kuolata Melissa-opettajan puseron hihaa, tein 
sen siksi kun tykkäsin opettajastani niin paljon ja etsin eh-
kä huomiota.” (Inka, haastattelutilanne) 
.
.
. .
.
. .
. . 
112 
 
Aatos - tunnesanojen löytämisen mahdottomuus 
Aatos kuvailee ja näyttää, miten hän koulussa suuttuessaan 
huitoi käsillään, ilmeili ja huusi. Hänen mukaansa oikeiden 
sanojen löytäminen tai ongelman pohtiminen olisi ollut 
siinä tilanteessa aivan mahdoton ajatus. Inkan tavoin Aa-
tos mainitsee yhdeksi virstanpylvääksi sähköpyöräntuolin 
saamisen. Vihaisena Aatos oppi laittamaan tuoliin virrat 
päälle, ja hän poistui paikalta mahdollisimman nopeasti. 
Hän kertoo, ettei vihaisena ollut näkevinäänkään toista 
osapuolta ennen kuin asia oli selvitetty. Aatos kertoo, ettei 
ole kouluaikana eikä myöhemminkään tahallisesti vahin-
goittanut ketään paitsi pelitilanteessa.  
”Joskus pelitilanteessa, alaluokilla, minä suutuin liikaa pe-
lissä ja ajoin sähköpyörätuolilla lyömään mailalla vastape-
laajaa.” (Aatos, haastattelutilanne) 
Aatos kertoo nauraen, miten pelituomari karsi nopeasti 
mailalla lyömisen. Hän joutui istumaan muutaman pelin 
sivussa ja sen jälkeen hän päätti opetella ja noudattaa peli-
sääntöjä. Nykyisin Aatos ilmaisee mielipahaa edelleen 
kääntämällä katseensa pois tai pudistelemalla päätään. 
Suuttuessaan hän näyttää tunteensa heiluttamalla käsiään 
ja ilmeilemällä, myöhemmin hän etsii oikeita, selvitteleviä 
sanoja bliss-kansiosta.  
Aatos näyttää, miten tuulettaa kädellään kokiessaan 
onnistumisia tai ollessaan iloinen. Tuuletusta hän käyttää 
lähinnä pelitilanteissa. Aatoksen mielestä hymy ja katse 
ilmaisevat paljon. Niiden avulla hän ilmaisee olevansa 
samaa mieltä tai pitävänsä jostakin asiasta. Ihastuksen tai 
rakkauden Aatos voi osoittaa eri tavoin. Hän kertoo esi-
merkiksi ajavansa sähköpyörätuolilla henkilön lähelle ja 
sopivan hetken tullen hipaisevansa toisen kättä.  
Haastateltavat nuoret toivat esiin, miten tunnekuohus-
sa on vaikeaa kertoa rauhallisesti ja arvioida tilannetta. 
Nuorten mielestä iloa ja rakkautta on huomattavasti hel-
pompi ilmaista kuin suuttumusta.  
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Ongelmatilanteita esiintyy vielä nykyisinkin, mutta 
nuoret ovat oppineet miten toimia: ensin rauhoitutaan ja 
vasta sen jälkeen aletaan selvittää asiaa.  
6.2.3 Itsenäisyys ja osallisuus 
Haastateltavien nuorten tarinoissa vilahti useasti sana itse 
tai itsenäinen. Arjen ja päivän askareissa heille oli tärkeää, 
että he saivat päättää vuorokauteen liittyvistä toimista ja 
vapaa-ajan kulusta. Tarinoissa ilmeni myös osallisuuden 
merkitys. Nuoret kertoivat omista menemisistään ja vaiku-
tusmahdollisuuksistaan. Seuraavassa kerron, millaisia asioi-
ta heidän mielestään itsenäisyyteen kuuluu ja kuinka itse-
näisiä ja osallistuvia he kokevat olevansa.  
Noora melkein itsenäinen 
Aamuisin Noora katsoo itse omasta kalenteristaan päivä-
ohjelman. Hänen viikko-ohjelmaansa kuuluu asuntolassa 
järjestettävää toimintaa kolme kertaa viikossa. Siellä kuun-
nellaan ja luetaan lehtiä ääneen ja keskustellaan maailman 
tapahtumista. Työpisteissä Noora käy päivittäin. 
”…siellä on erilaisia juttuja, askartelua, elokuvia, pientä 
siivousta. Tykkään ATK, haluaisin olla koneella enem-
mänkin.” (Noora, haastattelutilanne) 
Noora kertoo käyvänsä iltaisin Papunetin sivuilla 
(www.papunet.com) katsomassa, mitä uutta siellä on. Hän 
kokee bliss-sivut, pelit ja tarinat omakseen ja kertoo kuun-
televansa joitakin tarinoita useampaankin kertaan.  
Nooralla on fysioterapiaa kaksi kertaa viikossa, mutta 
toimintaterapiaa tai puheterapiaa hänellä ei ole. Noora 
kertoo, että talvella he käyvät porukalla katsomassa jää-
kiekkoa ja joskus teatterissa. Kesällä on hiljaisempaa ja 
silloin katsotaan televisiota ja ollaan enemmän ulkona ja 
netissä. Nooran mukaan vapaa-ajan ohjaaja käy kerran 
viikossa, ja hänen kanssaan lähdetään kauemmas kotipiiris-
tä, esimerkiksi kaupungille.  
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Nooran mielestä nykyinen asuinpaikka ja oma huone 
tuntuvat kodilta. Hän pitää itseään melko itsenäisenä, 
koska hän muistaa itse, milloin menee mihinkin ja missä 
mitäkin tapahtuu. Hän pitää omista menoistaan huolta.  
”Täällä minua ymmärretään. Itse en päätä paljoa mistään. 
Hoitaja päättää. Se on ihan hyvä.” (Noora, haastatteluti-
lanne) 
Noora muistelee saaneensa sähköpyörätuolin joskus ala-
luokilla, kuitenkin varhaisessa vaiheessa, jolloin itsenäisyy-
den ensimmäinen etappi saavutettiin. Hän muistelee, että 
ajoi aluksi paljon päin seiniä, ovia ja joskus törmäili ihmi-
siin. Sähköpyörätuolilla liikkuminen oli aluksi vaikeaa, 
mutta se oli yksi suurimmista muutoksista Nooran koulu-
aikaisessa elämässä. Tämän ansiosta Noora saattoi liikkua 
aivan itse minne halusi. Noora muistelee, kuinka hienolta 
tuntui mennä ja tulla oman mielensä mukaisesti. Ajamista 
hän harjoitteli koulun salissa, jonne oli tehty harjoittelura-
ta, ja näin hänestä tuli hyvä, rauhallinen sähköpyörätuolin 
käyttäjä.  
Noora kertoo, ettei ole kulkenut sähköpyörätuolilla pi-
tempiä matkoja yksin. Hän unelmoi menevänsä ensin 
yksin lähikauppaan ja sen jälkeen kauemmaksi kaupungille. 
Myöhemmin hän voisi poiketa lähellä olevaan mukavaan 
baariin. Siellä Noora voisi katsella ihmisiä ja tavata nuoria. 
Nykyisin häntä harmittaa, jos sähköpyörätuoli on rikki, ja 
silloin hän kokee olevansa muista riippuvainen. On vaike-
aa odottaa, että joku työntäisi tiettyyn paikkaan. 
Nooran unelmia itsenäisestä työstä ja opiskelusta 
Noora kertoo lapsena unelmoineensa säveltäjän urasta. 
Hänelle jäi niin positiivisia ajatuksia kouluajan musiikin 
tunneista, että hän uskoi pääsevänsä musiikin maailmaan 
ja tekemään hienoa musiikkia itse. Noora kertoo unelman 
hitaasti unohtuneen hänen ymmärtäessään, että säveltämi-
seen tarvitaan paljon muutakin kuin halu säveltää. Nykyi-
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sin hän ihailee soittajia, säveltäjiä ja kuuntelee erilaista 
musiikkia. 
Nooran yksi tulevaisuuteen tähtäävä unelma on saada 
jatko-opiskelupaikka. Hän haluaisi vielä opiskella lisää 
tietotekniikkaa ja äidinkieltä. Hänen mielestään unelmasta 
voisi hyvinkin tulla totta, jos hän vain löytäisi sopivan 
kurssin. Hän kertoo olevansa edelleen hyvä kirjoittamises-
sa ja lukemisessa.  
Inka kulkee ja avaa ovia itsenäisesti 
Inka kertoo, että hänen nykyisessä asunnossaan parasta 
ovat käytössä olevat ympäristönhallintavälineet, joiden 
tekniikka perustuu infrapunajärjestelmään. Inkan mielestä 
hän on itsenäinen omassa kodissaan, jos sähköpyörätuoli 
ja hallintalaitteet toimivat. Inka kertoo, että arkeen kuuluu 
se, että joku osa aina reistailee. Jos kaikki toimii pääosin, 
hän hallitsee ympäristöään ja on tyytyväinen.   
Inkan tietokoneessa on kommunikointi- ja ympäris-
tönhallintalaitteet sekä  internetmahdollisuus. Inkan unel-
mana on, että kaikki apuvälineet pysyisivät kunnossa. 
”Olisi mukava, jos ympäristöhallintalaite olisi kunnossa, 
siinä on tv, avustajakutsu, radio, tulostin, valot, hissi ja 
ovet.” (Inka, haastattelutilanne) 
Inka kertoo oppivansa nopeasti uusia asioita, ja tietoko-
neen avulla hän voi tehdä kaikkea uutta omassa huonees-
saan itsenäisesti. Sen tähden olisi tärkeää, että tietokone 
toimisi sujuvasti. Inkan haaveena olisi myös saada tietoko-
neen piirustusohjelmalla tekemiään kortteja myyntiin niin, 
että niistä voisi ”tienata rahaa”.  
Inka muistelee jo kouluaikana haaveillensa siitä, että 
hänestä tulisi joskus taiteilija tai kirjailija. Nämä unelma-
ammatit ovat säilyneet Inkan mielessä, ja hän kokee ole-
vansa koko ajan lähempänä haavettaan. Inka maalaa sekä 
pääpensselillä suoraan paperille että tietokoneen piirustus-
ohjelmalla.  
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Inka kirjoittaa myös runoja ja suunnittelee kirjan teke-
mistä. Vahvuutena Inka mainitsee hassuttelun ja vahvan 
huumorin sekä sen, että hänellä on uusia ja luovia ideoita. 
Inka kertoo, että on oppinut hyväksi tietokoneen käyttä-
jäksi ja myös taitavaksi kypärä-pensselimaalariksi, ja näistä 
taidoista hänelle on iloa joka päivä.   
Inkan unelmien puussa on myös lottovoitto. Toisaalta 
Inka naurahtaa, että tämä haave kulkee aina hänen mu-
kanansa mukavana ajatuksena ja sijoituskohteet muuttu-
vat. Inka lisää vielä, että hän lottoaa noin kerran vuodessa. 
”Jos voittaisin lotosta, niin mulla olis avustaja, että voisin 
käydä ulkona joka päivä ja tekisin itse ruuat avustajan 
kanssa. Mulla on nyt henkilökohtaisen avustajan tunteja 
30 h kuukaudessa.”   (Inka, kirje) 
Päiväohjelmasta Inka pitää itse huolta, ja vierailut, konser-
tit ja muut käynnit hän hoitaa itse. Viikko-ohjelmassa In-
kalla on toimintaterapiaa kerran viikossa ja fysioterapiaa 
kaksi kertaa viikossa, mutta puheterapiaa hänellä ei ole.  
 
Satu 18 Inka, kevät 1998. Osa sadusta. [Pieni tyttö 
kävelee itse ulos kaupunkiin ostamaan jäätelöä ja 
herkkuja.]  
Inkan saduissa joissakin esiintyy bliss-sana itse. Inka ker-
too, että edellisessä opiskelupaikassaan hän harjoitteli ja 
oppi itsenäiseen elämään liittyviä taitoja ja että niistä on 
ollut paljon apua hänen mielestään arjen toiminnoissa.  
Inka muistelee oppilaitoksen opettajan rohkaisseen 
häntä harjoittelemaan yksin liikkumista sähköpyörätuolilla 
ilman, että avustajan tarvitsisi kulkea rinnalla. Hän oli 
. 
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suositellut ja kannustanut Inkaa kokeilemaan koulun ja 
kaupungin välistä matkaa. Inka miettii, että ajatus oli kieh-
tova, mutta myös pelottava.   
”En lopulta uskaltanut, koska voisin jäädä ulkona johon-
kin kiinni ja minulla olisi vaikea pyytää apua, jos jään jo-
honkin kiinni, esimerkiksi hankeen.” (Inka, haastatteluti-
lanne) 
Aatos kokee olevansa itsenäinen 
Aatos kertoo viihtyvänsä hyvin palvelutalossa, jonne hän 
muutti asumaan koulun jälkeen. Oma huone on tärkeä, ja 
hän nimittää yhteistä olohuonetta ja omaa aluettaan kodik-
si.  
”Käyn äidin ja isän luona kylässä. He asuvat aika lähellä. 
Menen kerran kuussa heille ja olen koko viikonlopun. Tä-
mä (palvelutalo) on minun kotini. Minusta on mukava tul-
la tänne.” (Aatos, haastattelutilanne) 
Aatos kertoo käyvänsä ulkona kaupungilla, konserteissa, 
nuorten paikoissa ja talvisin jääkiekkopeleissä.  
 
Satu 19 Aatos, syksy 1998. [Ihminen vihainen, surul-
linen. Tappelee parturin kanssa ruuasta. Parturi sanoo 
– Anteeksi. Ihminen on kaunis ja hyvä. Parturi rakas-
taa ihmistä.] 
, .
. .  
 
. . 
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Aatoksen mielestä unelmat ovat ihmiselle tärkeitä, koska 
hänen mielestään osa niistä aina toteutuu. Aatos huomioi, 
että useasta sadusta hän löytää omia pienen pojan unelmi-
aan ja toiveitaan. Koululaisena ollessaan hän kertoo unel-
moineensa itsenäisestä ammatista, hän haaveili olevansa 
parturi, jolla on oma liike. Tämä tuntuu nyt Aatoksen 
mielestä hauskalta unelmalta, joka sitten ajan kanssa hiipui. 
Aatos löytää satujensa joukosta paljon parturiaiheisia satu-
ja. 
Joukkueeseen kuuluminen on Aatokselle tärkeää.  Aa-
tos harrastaa sähköpyörätuolisalibandyn (SPT-salibandy) 
pelaamista, ja harjoituksia on viikoittain. Hän odottaa 
pelimatkoja lähelle ja kauas. Voittaminen ja mitalit ovat 
olennainen osa harrastusta.  
 
Satu 20 Aatos, kevät 1998. [Olipa kerran minä Suo-
men maalivahtina. Illalla söin lasin maitoa.] 
Aatos kertoo kouluaikoinaankin haaveilleensa pelaamisesta 
joukkueessa, kilpailuista ja pelimiehenä olemisesta. Hän 
kokee, että hänen pelimiesunelmastaan on tullut totta. 
Tällä hetkellä hän pelaa sähköpyörätuolisählyä hyvässä 
joukkueessa: 
”Me ollaan menestytty hyvin, viime aikoina ollaan saatu 
SM-kilpailuissa pronssia ja kultaa. Olen saamassa uutta 
sähköpyörätuolia, joka on tarkoitettu yksinomaan peleihin. 
Sillä on hienoa pelata.” (Aatos, haastattelutilanne) 
Aatos huomioi satuja kuunnellessaan yhden tärkeän unel-
man: satuhenkilöt käyvät useasti kalassa, ja he liikkuvat ja 
retkeilevät luonnossa. Aatos muistelee nauttineensa koulu-
Olipa kerran…    .  
  . 
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aikana retkistä veden äärelle tai metsään. Joskus hän pääsi 
myös oman setänsä mukaan kalastamaan. Aatoksen mie-
lestä oli hienoa saada itsekin joskus kalaa esimerkiksi on-
kimalla. Retket, luonto ja mökkielämä ovat Aatoksen mie-
lestä hienoja asioita, ja hänen unelmana olisi päästä joskus 
kalalle ystävän tai sukulaisen kanssa. 
 
Satu 21 Aatos, syksy 1998. [Poika kalastaa tänään 
joella. Paljon kalaa. Poika ja tyttö ja mies syövät.] 
Aatos kertoo tilaavansa itse taksin, jos on lähdössä jonne-
kin. Hän myös päättää vapaa-ajan ohjelmansa itse. Hän 
huolehtii itse päivän aikatauluista ja päivän ohjelmasta, 
joka yleensä muodostuu fysioterapian harjoituksista, ulko-
puolisista asioinneista ja rutiinitehtävistä.     
”Hoitoasioissa hoitajat hoitaa, mutta minä sanon, mitä teh-
dään. Pienetkin asiat, esimerkiksi milloin hampaat pes-
tään.” (Aatos haastattelutilanne) 
Aatos pitää nykyistä tilaansa itsenäisenä. Hän kokee, että 
hallitsee itse päivittäiset arkipuuhat ja niihin liittyvät asiat. 
Hän käy kaksi kertaa viikossa fysioterapiassa.  
Ensimmäiselle luokalle tullessaan Aatos kertoo olleen-
sa työnnettävässä pyörätuolissa ja toisista ihmisistä hyvin-
kin riippuvainen. Hän muistaa, kuinka hienolta tuntui 
ensimmäisiä kertoja itsenäisesti liikkua sähköpyörätuolilla. 
Silloin hän pääsi ensimmäistä kertaa osallistuman omaeh-
toisesti muiden oppilaiden peleihin ja kaveripiireihin. Aja-
misen hurmassa Aatos muistelee, ettei halunnut useinkaan 
palata välitunnilta takaisin luokkaan. Hän oppi mielestään 
nopeasti erittäin taitavaksi sähköpyörätuolin käyttäjäksi.   
  . . 
    . 
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Aatos pitää tärkeänä asiana, että sähköpyörätuoli toimi-
si moitteettomasti. Hän haaveilee menevänsä itsenäisesti 
jokin päivä kaupunkiin. Aatos tietää, että itsenäinen liik-
kuminen ulkona vaatii opettelua:   
”Minun pitäisi harjoitella, se olisi hyvä asia. Uskon, että 
teen sen.” (Aatos, haastattelutilanne) 
Aatoksen unelmana olisi saada myös toimiva ja sujuva 
kommunikoinnin apuväline. Hän kertoo haaveilevansa 
sellaisesta kommunikaatiolaitteesta, johon saisi kirjoitettua 
asiansa etukäteen rauhassa, ja tämän jälkeen mennä henki-
lön luokse ja laittaa kirjoitettu viesti ulos äänellä (Lightwri-
ter). Aatoksen mielestä tämä toisi paljon uusia mahdolli-
suuksia kommunikointiin, esimerkiksi hän voisi kirjoittaa 
pidemmät asiat rauhassa aivan itse. Kommunikointilait-
teen käytössä Aatos ei tarvitsisi ketään muuta ihmistä.  
Tulevaisuudessa kommunikointiapuvälineet kehittyvät 
koko ajan. Nykyisin vielä Lightwriterin ääni on monotoni-
nen, jolloin pienen tytön kirjoittaman tekstin tulostusääni 
on aikuisen miehen puhetta.  Tulevaisuudessa synteettinen 
puhe voisi olla paljonkin monipuolisemmin valittavissa, 
ettei puhevammaisen lapsen pitäisi joutua pyytämään apua 
möreällä miesäänellä tai robottimaisesti puhuvalla naisää-
nellä niin kuin tähän asti. Samalla tavalla hänellä olisi mah-
dollisuus kuulostaa iloiselta tai vihaiselta tilanteen mukaan. 
(Vainio & Suni 2009, 333.) 
Nuoret unelmoivat kommunikointilaitteen ja sähkö-
pyörätuolin jokapäiväisestä toimivuudesta. Unelmana oli 
saada vielä paremmin toimiva kommunikointilaite tai tie-
tokone.  
6.2.4 Oma itse suhteessa muihin 
Haastateltavat nuoret kertoivat tarinoissa omasta itsestään. 
Bliss-saduilla oli merkittävä rooli muistojen ja tunnelman 
herättäjänä. Satujen välittämä ilmapiiri mahdollisti nuorten 
ajatusten siirtymisen helposti kouluaikaan ja omaan lap-
suuteen. Alaluokilla kirjoitetuilla saduilla oli suuri merkitys 
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erityisesti oman itsen pohdintatilanteessa, reflektoinnissa 
sekä lähi-ihmisten ja rakkauden tunnistamisessa.   
Ihanuksen (1999, 246) mukaan minäkertomuksilla on 
oma kehityskaarensa. Muutosten käsittely voidaan nähdä 
kolmena perusjäsennyksenä. Minäkertomus voi olla pysy-
vä, edistyvä tai taantuva. Pysyvä kertomus korostaa minän 
positiivista tai negatiivista samuutta. Edistyvän kertomuk-
sen minä kehittyy yhä parempaan suuntaan, kun taas taan-
tuvan kertomuksen minä luopuu tavoitteistaan. Yksilö voi 
muodostaa myös perusjäsennysten yhdistelmän. Toisaalta 
taas Scheiben elämänkaipuu-teorian reflektointiosuuteen 
sisältyy mahdollisuus edistyvään minäkäsitykseen unelmien 
kautta. Vanhasta unelmasta muokataan uusi, positiivinen 
haave. Seuraavassa kerron nuorten esille tuomia asioita 
itseensä liittyen. Reflektointitilanteessa haastateltavat nuo-
ret pohtivat ja kertoivat tarinoita kasvustaan nuoriksi ai-
kuisiksi.   
6.2.4.1 Noora – lopussa kukaan ei kuole 
Haastattelukertoina Noora odottaa minua päivähuoneessa. 
Hänen sähköpyörätuolinsa on huollossa, ja hän istuu 
työnnettävässä pyörätuolissa, joten menemme yhdessä 
Nooran omaan huoneeseen. Ensimmäisellä haastatteluker-
ralla hän esittelee minulle hyllyssä olevat kuvat äidistä, 
isästä ja Noorasta lapsena.  
Noora huomioi, että hän on käyttänyt paljon minä- ja 
tyttö-kertomuksia saduissaan. Hän korostaa joitakin voi-
makkaasti tunteita nostattavia satuja, joista hän löytää 
omia tunteitaan ja minuuttaan. 
 
  .   
.  
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Satu 22 Noora syksy 1997. [Tyttö juoksee kynttilä 
kädessä. Minä istun junassa kaupassa.] 
Nooraa puhuttelee edellä olevan sadun tyttö, joka juoksee 
kynttilä kädessä. Tyttö tuo Nooran mieleen hänen oman 
äitinsä kuoleman ja tapahtuman jälkeisen ajan. Noora 
miettii, että on kirjoittanut sadun oman äidin kuoleman 
jälkeen. He olivat viikonloppuisin isän kanssa käyneet 
hautausmaalla ja vieneet kynttilöitä haudalle. Noora kuvai-
lee tarkasti, millaisia kynttilöitä heillä oli, ja muistelee ih-
metelleensä niiden viemistä ja jättämistä hautausmaalle. 
”Minusta se oli omituista, kun kävimme siellä, siellä oli 
äidin hauta, mutta isä sanoi minulle, että äiti on taivaassa.” 
(Noora, haastattelutilanne) 
Noorasta tuntuu, että koko äidin poismeno ja sana 
”kuolema” olivat hänelle kouluaikana yhtä kaaosta. Kou-
lussa puhuttiin äidin ”pois menosta”. Se hämmensi häntä 
niin, että hän kertoo odottaneensa äitiä monta vuotta. Hän 
uskoi, että äiti oli käymässä jossakin ja tulisi pian takaisin. 
Noora muistelee, että olisi ollut yli kymmenenvuotias 
ymmärtäessään, mitä kuolema merkitsee. 
 
Satu 23 Noora, kevät 1998. [Olipa kerran pieni tyttö. 
Tyttö on ihana. Tyttö on hauska. Hyvä tyttö on äidin 
mukana.] 
Noora pohtii, miten hänen kanssaan olisi pitänyt käsitellä 
kuoleman kysymystä. Hän ajattelee, että lähi-ihmisten olisi 
pitänyt kertoa ja selittää tilannetta paremmin. Nooran 
 
   .   
 .    
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mielestä olisi tärkeää kertoa surevalle, ettei hänen tarvitse 
olla huolissaan. Lapselle tulisi myös kertoa selkeästi, ettei 
kuollut ihminen tule takaisin.  
Nooran kertomukset muuttuivat ja saivat uusia, syn-
kempiä ja sekavampia muotoja. Noora kertoo miettineen-
sä paljon kuolemaa ja erityisesti sitä, miten ihminen lähtee 
viereltä yhtäkkiä pois. ”Yllättävä häipyminen” synnytti 
Noorassa pelon, että kaikki ihmiset voivat odottamatto-
masti kadota.   
Noora huomioi, miten hänen satunsa pidentyvät ja 
vaikeutuvat. Harjoittelun tuloksena hän on rakentanut 
pitkän sadun, jossa kaikki henkilöt kuolevat. Sadussa on 
löydettävissä jo kokonainen tarina, mutta se on sekava ja 
synkkä. Kuolema ja ahdistava ilmapiiri on useassa Nooran 
seuraavissakin saduissa, ja se puhututtaa ja mietityttää 
Nooraa. 
 
Satu 24 Noora, kevät 1998. [Poika leikkii autolla. Äiti 
tulee. Sitten on isä. Sitten on veli. Poika kuolee. Sitten 
tulee lääkäri. Äiti kuolee, koska lääkäri leikkaa. Lääkäri 
leikkaa isän ja veljen. Kaikki kuolevat. Ei muuta.] 
 .  .
. .
. . ,
..
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”Pelkäsin aina, että ihmiset katoavat. Pelkäsin myös aina 
sairaalaa. Kun koululta lähti joku kaveri sairaalaan, mie-
tin, tuleeko hän takaisin.”  (Noora, haastattelu) 
Noora kertoo, että kuoleman pelko on seurannut häntä 
aina. Omissa saduissaan Noora näkee kuoleman edessä 
ihmettelyä ja esiinnousseita kysymyksiä. Nooraa liikuttaa 
kovasti seuraavassa bliss-sadussa oleva kysymys: jos tyttö 
on iloinen ja hauska, voiko hän silti kuolla. 
 
Satu 25 Noora, kevät 1998. [On talvi. Minä iloinen. 
Minä olen hauska. Milloin minut haudataan? Kysyn.] 
Nooraa puhuttelee ja mietityttää sadussa oleva loppuky-
symys: voiko iloinen ja hauska tyttö kuolla.  
”Kyllä minä pelkäsin niin paljon, että joku katoaa tai minä 
katoan, ja hauta liittyi siihen jollakin tavalla.” (Noora, 
haastattelu) 
Noora pohtii ristiriitaa omien muistojensa ja satujen esille 
tulevan tunnelman välillä: lapsena hänestä kirjoitustuokiot 
olivat helppoja ja hauskoja hetkiä, sillä hän kuvitteli kirjoit-
tavansa ”iloisia juttuja”. Jälkeenpäin satujen sisältö tuntuu 
Noorasta vaikealta ja raskaalta, koska niissä on paljon 
selittämätöntä kauhua, kuolemaa ja ikävää. Usean sadun 
kohdalla hän tuntee kokevansa uudelleen suuren surun 
äidin poismenon vuoksi. Noora miettii, ettei lapsena 
osannut ajatella kirjoittavansa omia tuntemuksiaan satui-
hin, siksi hän nyt ihmettelee, miten suuressa määrin ne 
heijastavat häntä ja ajatuksia omasta elämästä.  
 .  
, .  
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Satu 26 Noora, kevät 1998. Otsikolla MIES [Yöllä 
hän on väsynyt. Hän itkee, koska vaimo on kuollut.] 
Noora kertoo, että hänen isällään oli äidin kuoleman jäl-
keen pitkään vaikeaa ja että hän suri itsekseen. Noora 
miettii, että ehkä osittain sen vuoksi kotona ei puhuttu 
asioista niiden oikeilla nimillä.  
Nooran höpötyssadun tunnelma on synkempi kuin Aa-
toksen tai Inkan. Höpötys-satu tarkoittaa nonsense-satua 
eli satua, josta ei ole löydettävissä tarinaa tai kokonaisia 
lauseita.  Nooralla  teemat toistuvat: leikkaus, kaunis hau-
ta, poissa.  
Noora miettii syitä joidenkin satujen vaikeisiin raken-
teisiin ja juonikuvioihin. Hän kertoo, ettei ymmärrä usean-
kaan lukemiskertojen jälkeen, mitä niissä tapahtuu ja mitä 
hän olisi mahdollisesti pienenä tyttönä kirjoittaessaan aja-
tellut. Nooran mielestä oudoin ja pelottavin satu on kirjoi-
tettu keväällä 1998.  
 
Satu 27. Noora, kevät 1998. [Syksy on joulun aikaa. 
Yöllä Jumala kuolee. Poika nukkuu. Tyttö nukkuu.] 
   .
  . 
.
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”Aika pelottava, en muista yhtään, mitähän minä ajattelin, 
jos Jumala kuolee, pelottava tunnelma.” (Noora, haastatte-
lutilanne) 
Nooran sadun onnellinen loppu 
Lohdutussaduiksi Noora nimeää kaksi satua. Hän miettii 
niiden sisältöä ja pohtii kirjoittaneensa ne ehkä lohduttaak-
seen itseään.   
 
Satu 28 Noora, kevät 1998. [Oli 8-vuotias tyttö ja 
poika. He leikkivät autolla omassa huoneessaan. Äiti 
tulee autolla pojan luokse. Hän sanoo: ”Hei ja huo-
menta!” Tyttö ei sano mitään, ei osaa puhua.] 
Myöhemmin kirjoitetussa toisessa sadussa tyttö lentää 
Jumalan luokse, joka suojelee tyttöä. Tämän jälkeen tyttö 
lentää takaisin maahan. Noora pohtii, että tyttö voisi olla 
enkeli, joka käy tervehtimässä taivaassa ja tulee sitten ta-
kaisin.   
Parhaaksi saduksi Noora valitsee sadun, jossa kaikki 
selviävät kuoleman uhatessa ja lopussa palataan kotiin. 
Hän iloitsee positiivisesta ratkaisusta ja siitä, että hän oli 
löytänyt ulospääsyn satujen kuolemateemasta. Sadussa 
.
. 
,
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päähenkilöinä ovat ”sinä” ja ”minä”, jotka joutuvat sairaa-
laan leikkaukseen. Lääkäri laittaa käteen lääkettä ja suorit-
taa leikkauksen. Leikkaussalista päähenkilöt lähtevät am-
bulanssilla nopeasti pois. Satu loppuu tilanteeseen, jossa 
ambulanssin kuljettaja ei kuule heitä eikä ymmärrä heidän 
puhettaan: 
 
Satu 29 Noora, syksy 1998. Osa sadusta. [Sinä ja mi-
nä lähdemme nopeasti pois sairaalasta ambulanssilla. 
Kuljettajalla on kypärä päässä. Hän ei kuule meitä. Me 
istumme. Kuljettaja ei ymmärrä meidän ääntä, ei ym-
märrä meidän puhetta.] 
”Ajattelen nyt, että siinä on isä ja minä. Me käydään vaa-
rallisessa leikkauksessa, mutta kukaan ei enää kuole. Me 
selvitään. Kaikkihan siinä selvis? Kuski ei ymmärrä isän ja 
minun välistä puhetta. Minä puhuin isälle, isä ymmärsi, 
meillä oli oma kieli.” (Noora, haastattelutilanne) 
Nooran mielestä vapaa kirjoittaminen oli hyvä asia. Hä-
nestä oli hienoa, että hän sai omalla tavallaan kirjoittaa 
kuolemasta yhä uudestaan – ”ettei kukaan sanonut että vaihda 
jo aihetta.” 
 
.
.
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Unelma ahkerasta poikaystävästä 
Yläluokalla Noora muistelee, että myös hänellä oli oma 
poikakaveri. Poika oli rinnakkaisluokalla, ja hänen kans-
saan oli mukava jutella ja liikkua koulun käytävillä. 
”Yläluokalla me istuttiin käsikädessä. Kerran yksi opettaja 
käveli ohitse ja mainitsi asiasta. Me ei oltu huomaavinaan 
eikä otettu kantaa. Olen muistellut häntä ja joskus minulla 
on ikävä.” (Noora, haastattelutilanne) 
Koulun jälkeen asuessaan palvelutalossa Noora kertoo 
saaneensa uusia ystäviä, joista kaksi poikaa on erityisesti 
jäänyt mieleen. Hän ei kuitenkaan seurustellut kumman-
kaan kanssa, mutta pojat olivat hauskoja ja he viettivät 
aikaa yhdessä. Mukavana muistona Noora pitää 18-
vuotissyntymäpäiviään, jolloin henkilökunta oli järjestänyt 
hänelle juhlat ja paljon ystäviä oli ollut läsnä. Juhlaa kruu-
nattiin kuohuviinillä, jota Noora sai ensimmäistä kertaa 
maistaa.  
Nooran unelmana olisi löytää ahkera poikaystävä.  
”Haaveilen poikaystävästä, joka laittaa minulle aina läm-
pimän ruuan. Kävisi töissä ja pesisi pyykkiä…Ei vaan, 
oikeasti haluaisin, että liikkuisi ja tekisi arkiasioita, koska 
mun tekemiset on aika rajoitettuja.” (Noora haastatteluti-
lanne) 
Noora kertoo, että hänen on vaikea tutustua uusiin ihmi-
siin ja nuoriin. Hän käy ajoittain muiden palvelukodin 
asukkaiden kanssa ulkona retkellä ja kaupungissa. Noora 
etsii myös poikakaveria Internetistä. Hän kertoo kirjoitta-
neensa aikaisemmin yhden mukavan pojan kanssa. Unel-
mana olisi saada uusi tietokone, joka olisi toimiva ja siinä 
olisi oikea ohjain. Nooran mielestä olisi tärkeää, että sen 
äärelle olisi oma-aloitteisesti helppo mennä.  
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6.2.4.2 Inka – luovuudella eteenpäin 
Ennen ensimmäistä haastattelukertaa Inka ilmoittaa mi-
nulle tekstiviestillä, että hänellä on minulle yksi juttu. 
Myöhemmin paljastuu, että se on PowerPoint-esitys, jossa 
on 30 Inkan omaa piirustusta Lapin maisemista. Kuvien 
edetessä taustalla soi Vesa-Matti Loirin kappale ”Lapin 
Kesä”. Kuvat Inka kertoo tehneensä tietokoneen piirus-
tusohjelmalla, omien tietokonepääkytkimien avulla. Hän 
on suunnitellut ja toteuttanut esityksen kokonaan itse. 
Inka odottaa minua omassa huoneessaan ja avaa ympäris-
tönhallintalaitteilla oven ja laittaa samalla tavalla radion 
kiinni.  
Inkalla on usean sadun päähenkilönä pelkkä tyttö tai 
minähahmo, eli hän kertoo sadun minämuodossa. Hän ei 
ole käyttänyt omaa nimeään satuhenkilöillä toisin kuin 
Aatos ja Noora. Henkilöhahmot ovat ulospäin suuntautu-
neita, eli he katselevat, kuuntelevat ja käyvät ostoksilla. 
Tyttö ja minähahmo ovat usein perheeseen tai sukuun 
sidottuja. Sukulaiset voivat esiintyä sadussa joko päähenki-
löinä tai sivuhenkilöinä.   
Inka tunnistaa kuvanneensa joissakin saduissa omaa it-
seään, mutta hän kertoo, että sadun ”tyttö” voisi olla kuka 
tahansa iloinen tyttö. Parhaiten Inkan ajatuksia kuvaa satu 
”Tyttö, joka kasvaa isoksi”. 
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Satu 30 Inka, kevät 1998. [Olipa kerran tyttö, joka ui 
talvella kylpyhuoneen ammeessa. Tyttö on pitkä. Hän 
on kasvanut. Amme on iso, siksi tytöllä on hauska ui-
da. Seuraavaksi talveksi tyttö ostaa uuden ammeen.] 
Inka muistelee, miten koululaisena ollessaan halusi ja 
odotti kasvavansa isoksi tytöksi. Inkan mielestä sadussa on 
hyvää huumoria, ja häntä naurattaa se yhä. Hän huomioi, 
että useat sadut ovat iloisia ja yleistunnelmaltaan ne ovat 
kevyitä ja hauskoja. Inka ihmettelee, miten on osannut 
kirjoittaa jo silloin niin hauskasti ja kuvata tapahtumia 
vitsikkäästi.   
Erityisesti Inka ihastuu satuhenkilöiden nimiin, jotka 
hän muistaa keksineensä omasta päästään. Haastatteluhet-
kellä Inka kirjoittaa lukuhetken aikana itselleen näyttöruu-
tuun: ”Hyvä Inka”.  
Inka muistaa, kuinka hän lapsena kirjoittaessaan satuja 
nauroi jatkuvasti ääneen omille keksinnöilleen. Tyytyväi-
syys satuihin kouluaikana johtui myös siitä, että keksityt 
nimet olivat hänen ensimmäisiä kirjoittamisharjoituksiaan, 
.
.
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jotka tehtiin kirjaimia yhdistelemällä: Pekko, Pieni lehmä, 
Ari, Matti, Jouni, Miia, äiti Niina Meuja ja isä Onna Meuja. 
Inkasta oli koululaisena hienoa huomata, miten kirjaimia ja 
tavuja yhdistelemällä rakentui ainutlaatuinen nimi.  
 
Satu 31 Inka, kevät 1998.  [Äiti Niina Meuja kirjoittaa 
kirjeen isälle ja lapselle, Jarille. Isän nimi on Onna 
Meuja. He kirjoittavat äidille. Äiti ikävöi.] 
Inka kertoo nauttineensa kouluaikana siitä, että hänen 
satujansa luettiin ääneen muille. Inkan tyytyväisyyden ja 
ääneen nauramisen vuoksi muutkin oppilaat halusivat, että 
Inkan kirjoittama satu luetaan kaikille. Myös jatkokerto-
muksen kirjoittamisesta tuli Inkalle tärkeä asia, vaikkakin 
se oli aluksi vaikeaa. Inka piti kiinni jatkokertomuksen 
ideasta ja jatkoi edellisellä kerralla kirjoitettua satuaan 
useana eri kertana. Inka kertoo: 
”Niissä (saduissa) näkyy sama persoona. En ole muuttu-
nut. Sama huumori, mutta nyt teksteissäni on k-18.”  (In-
ka, kirje) 
Lohduttavaksi saduksi Inka kokee sadun, jonka hän on 
kirjoittanut ulkona välitunnilla keväällä 1998. Ilma oli 
lämmin, ja välitunnin jälkeen oppilaat jäivät harjoittele-
maan sähköpyörätuoliradalle. Inka kertoo jääneensä pai-
kalleen katsomaan taivaan sineä ja halunneensa avata tie-
tokoneen poikkeuksellisesti, sillä yleensä kone oli kiinni 
Niina Meuja        
Jarille.         .          
Onna Meuja.  . 
.   
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ulkona. Inka keksi, että päähenkilö voisi olla nimeltään 
Sini, sinisen taivaan mukaan.   
 
Satu 32 Inka, kevät 1998. [Tyttö-Sini ostaa osan tai-
vasta. Tyttö kertoo äidille: ”Minä ostin taivaan.” Tyttö 
itse katselee taivasta. Illalla tyttö ajattelee Jumalaa.] 
”Satu on ihana, siinä on minua ja taivasta. Nyt se kosket-
taa myös siksi, että oma tätini nukkui tänä kesänä pois. 
Satu Sinistä ja taivaasta on kaunis.” (Inka, haastattelutilan-
ne) 
Inka huomioi, miten useassa sadussa esiintyy äiti-
henkilöhahmo. Saduissa annetaan ymmärtää, että perhe on 
hajonnut ja kaikki perheen jäsenet asuvat erillään. Saduissa 
äidin ja tytön välinen kommunikointiyhteys on heikko.  
”Minulla oli usein ikävä äitiä. Pääsin joka toinen viikon-
loppu äidin luo. Ja jossakin vaiheessa minulla oli pitkiäkin 
jaksoja, etten nähnyt äitiä. Minulla on nytkin äitiä ikävä 
välillä.”  
Inka arvioi, että kirjoittaminen naisesta ja äidistä antoivat 
mahdollisuuden purkaa äiti-ikävää ja bliss-sadun onnelli-
nen loppu lohdutti. Joissakin saduissa nainen tai ”äiti” 
odottaa vauvaa. Äiti on sadussa menevä nainen, eikä tyttö 
ole äidin mukana. Inka tuumii, että hänen oma äitinsä 
odotti satujen kirjoittamisen aikaan Inkan pikkusiskoa, ja 
koska hän näki harvoin äitiä, vauvan odotus oli jännittävä 
 Sini .
. .  
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ja pelottava. ”Varmaankin huoli oli, näissä saduissahan naiselle 
käy aina hyvin.”  
Hän muistelee olleensa aluksi mustasukkainen uudelle 
vauvalle, mutta hyväksyi vauvan nopeasti. Pian heistä tuli 
hyviä ystäviä, ja nykyisin sisko voi tulla yökylään pitem-
mäksikin aikaa. 
Inkan ”Unelmien puu” 
Inkan saduissa on toivoa ja unelmia tulevasta. Inkan ker-
too, että unelmat kuuluvat ihmisen elämään ja kulkevat 
aina rinnalla. Hän on tehnyt itselleen toimintaterapiassa 
taulun, jonka nimi on ”Unelmien puu”. Inka halusi antaa 
unelmilleen puun hahmon, jonka hän voi ripustaa seinälle 
muistuttamaan ympäristössään olevista hyvistä asioista. 
Puun oksat sisältävät haaveen, joka joskus tulevaisuudessa 
voi toteutua. Mukana on myös unelmia, jotka ovat jo mel-
kein toteutuneet. Inka kertoo, että hän halusi maalata 
myös mukaan unelmia, jotka eivät ehkä koskaan toteudu-
kaan.  
Inka ihmettelee joidenkin kirjoittamiensa satujen seka-
vuutta, mutta uskoo juuri näiden satujen kautta oppivansa 
jäsentämään ajatuksiaan. Sekavissa saduissa päähenkilöt 
vaihtuvat, eikä yhtenäistä juonta ole. ”Täytyy olla järjestys, 
jäsentää, mitä tapahtuu”. Höpötyssaduissa on laitettu bliss-
sanoja peräkkäin. Niistä ei muodostu edes lausetta. Inka 
arvelee, että höpötyksen kautta on ollut varmaankin ihanaa 
kokeilla eri sanoja ja huomata, kuinka aikuiset lukivat sa-
dun ääneen ja yrittivät löytää lukuhetkellä siitä jotakin 
järkevää. 
Tytön ja äidin lisäksi Inkan satujen päähenkilöitä ovat 
oma hoitaja ja opettaja. Inkan mielestä he olivat tärkeitä 
henkilöitä hänen arjessaan, koska hän asui oppilaskodissa. 
Inka kertoo ymmärtävänsä, miten merkittävää oli näiden 
ihmisten jaksaminen ja myös se, että he olivat ” …arjessa 
mukana ja läsnä.” 
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Satu 33 Inka, syksy 1998. [Poika ja tyttö, on joulu. 
Opettaja on nyt väsynyt ja tyhmä pää. Pian opettaja on 
taas iloinen ja viisas pää.] 
Inka on pohtinut erään läheisen luokkaystävänsä äkillistä 
kuolemaa. Inka kertoo, että ystävä oli läheinen, koska oli 
ollut samalla luokalla useita vuosia ja asui myös asuntolas-
sa. Ystävän kuolema tapahtui yläkoulun aikaan yllättäen. 
Inka miettii, että asiasta juteltiin jonkin verran sekä kou-
lussa että iltaisin, mutta asia jäi häntä vaivaamaan.  
”Me kävimme siellä haudalla osaston kanssa. Kyllä me ju-
teltiin siitä, mutta kuitenkin se tuli niin nopeasti. Hän oli 
niin surullinen poika.” (Inka haastattelutilanne) 
Inka kertoo, ettei ymmärtänyt, miten ja miksi luokkaystävä 
kuoli. Hän kertoo ajattelevansa tapahtumaa edelleen ja 
haluaisi kysymyksiinsä vastauksia. Inka kirjoittaa, että lä-
heisen ystävän menettäminen äkillisesti on hyvin surullista. 
Ystävillä on Inkalle suuri merkitys. Hänen mielestään 
kouluajan parhaita muistoja ovat solmitut ystävyyssuhteet. 
Hän pitää yhteyttä useaan kouluaikaiseen ystäväänsä. Inka 
kertoo saaneensa myös koulun asuntolan puolelta aika-
naan paljon ystäviä, joiden kuulumisia haluaa kysellä In-
ternetin välityksellä. Hän näkee vanhoja koulukavereitaan 
joskus sattumalta jääkiekkopelissä ja kaupungilla, mutta 
siellä heidän kanssaan on vaikea jutella. Inka miettii, että 
vammaisuus antaa kaikille saman lähtökohdan. Samat 
. 
.
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ongelmat ja asiat yhdistävät kouluaikana oppilaita. Hän 
ajattelee, että Internetin aikakaudella ystävyyssuhteiden 
ylläpitäminen on heille helpompaa.  
 
Satu 34 Inka, syksy 1998. [Äiti ja isä menevät naimi-
siin. Taksi tulee hakemaan kirkkoon.] 
Inka kertoo seurustelleensa ja rakastuneensa useasti. Ker-
ran hän on ollut kihloissa. Poikakaverit ovat olleet hänelle 
tärkeitä, ja heidän kauttaan hän on miettinyt, mitä haluaa 
rakkaussuhteeltaan. Kihlauksen ja seurustelun aikana Inka 
oppi arvostamaan aikaa:   
”On tärkeää, että seurusteleva pari antaa omaa aikaansa 
toisilleen. Se että ollaan oikeasti yhdessä samassa paikassa 
ja ajassa. Jos toinen on koko ajan jossakin muualla ja kir-
joitellaan netin välityksellä, ei siinä ole mitään järkeä… 
En tykkää, jos sillä on koko ajan kiire ja se on vähän mun 
kanssa.” (Inka, kirje) 
Inkan kihlaus purkautui, koska yhteistä aikaa ei löytynyt. 
Inkan mielestä kaverisuhteita voi hoitaa netin kautta, mut-
ta rakkaussuhteessa pitää olla läsnä ja antaa omaa aikaansa 
toiselle. 
Inkalla on paljon tulevaisuudenunelmia, mutta yksi 
unelmista on kuitenkin tärkeämpi kuin muut:  
”Haluaisin löytää sopivan miehen itselleni. Mies pitäisi olla 
huumorintajuinen, luotettava ja rauhallinen.” (Inka, haas-
tattelutilanne) 
  .  
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Inkan mielestä omalla miehellä voi olla joku vamma, mut-
ta sillä ei ole merkitystä, onko mies kävelevä vai tuolissa. 
Poikia Inka tapaa Internetissä, missä hänellä on useampi 
kirjoituskaveri, joiden kanssa on mukava vaihtaa kuulumi-
sia. Inka käy katselemassa poikia myös ulkona, ja lisäksi 
heitä voi tavata konserteissa ja kaupungilla. 
Inka kertoo, että yksi tärkeimmistä ihmisistä hänelle on 
äiti, jota hän tapaa harvoin. Yksi unelma onkin nähdä äitiä 
useammin:   
”Minä unelmoin siitä, että äiti muuttaisi lähemmäksi mi-
nua. Tämä helpottaisi äidin luona käyntejä ja voisin tavata 
häntä useasti.” (Inka, haastattelutilanne) 
Inkaa huvittaa satu, jossa äiti vastaa ”Ehkä”, kun häneltä 
kysytään, minne hän on menossa. Sadussa Inka on harjoi-
tellut kirjoittamista. 
 
Satu 35 Inka, syksy 1998. Osa sadusta. [Äiti ottaa 
taksin. Täti-kuski kysyy äidiltä: ”Minne menet?” Äiti 
sanoo: ”Ehkä.” Äiti pääsee junalla eteenpäin. Syksy 
vapaa.] 
6.2.4.3 Aatos – rakkaus ihmisiin 
Aatos vertaa itseään sadun poikaan ja minä-hahmoon ja 
toteaa näkevänsä heissä hyvin paljon oman itsensä. Hän 
on käyttänyt satujen päähenkilöiden niminä Aatosta tai 
Aatos-poikaa. Tapahtumien minä kuvataan arkisissa ta-
pahtumissa, jotka Aatos liittää omiin kokemuksiin kotona 
  . KUSKI 
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ja koulussa. Hän miettii ja huomaa, miten paljon hän on 
lisännyt satuihin omia, tuonaikaisia unelmiaan ja toivei-
taan.  
 
Satu 36 Aatos, kevät 1997. [Olipa kerran poika, joka 
katsoi televisiosta rakkautta.] 
Aatos pitää edellä olevasta, satuprojektin ensimmäisestä 
sadusta, jossa poika katsoo televisiosta rakkautta. Hän 
ihmettelee, voiko yksi lause olla kokonainen satu: missä 
sen sadun loppuosa on? Useassa sadussa poika kuuluu 
perheeseen. He käyvät yhdessä lääkärissä ja elokuvissa. 
Sadun poika toivoo kesäksi uutta tietokonepeliä, ja hän voi 
käydä kaupassa ostamassa pullaa, jäätelöä ja limonadia. 
Aatos kokee, että sadun poikahahmolla on hyvä olla ja 
hän on luonteeltaan iloinen. Aatosta viehättää eniten pojan 
liikkuminen eli se, että poika on urheilullinen, voimakas ja 
toiminnallinen. Aatoksen saduissa pojan lisäksi esiintyvät 
useasti perheenjäsenet: äiti ja isä sekä myöhemmin perhee-
seen kuuluva tyttö. 
Satujen tunnelma on iloinen, ja useassa sadussa ilmapii-
ri on rauhallinen ja luonnonläheinen. 
 
Satu 37 Aatos, syksyllä 1997. [Koira menee kouluun, 
haluaa syödä opettajan. Kuka sitten opettaa oppilaita, 
mitä?] 
 
, . 
 
, .
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Edellisestä sadusta Aatos huomioi, että lopussa oleva ky-
symys on ainoa, mitä hänen saduissaan ilmenee. Hän arve-
lee olleensa ehkä suuttunut omaan opettajaansa ja näin 
halunnut ilmaista asian, vitsin kautta. Aatoksen mielestä 
useassa sadussa näkyy hänen huumorintajunsa.   
Yhdeksi vaikeaksi, mutta samalla hauskaksi, saduksi 
Aatos valitsee höpötyssatunsa eli nonsense-sadun, jossa 
henkilöt vaihtuvat eikä tapahtumilla ole syy-
seuraussuhdetta. Sanat ovat peräkkäin:  
 
Satu 38 Aatos, keväällä 1998. [Terapeutti, poliisi, 
parturi, ystävä, vieras, naapuri, Jumala, Jeesus, sama 
kuin, osa, kyllä, vau!, ei, tietää, yök!, keskustella, näke-
miin, hei hei, iloinen, surullinen, vihainen, kipeä, väsy-
nyt poika.] 
Aatos arvioi sanojen sekamelskasta huolimatta, että olisi 
tietoisesti valinnut juuri nämä symbolit, vaikka lukija voi 
saada siitä aluksi toisenlaisen kuvan. Sadussa näkyy ajoit-
tainen kouluväsymys ja ehkä tämän takia erityisesti sadun 
loppu on Aatoksen mielestä koskettava. Tuntiessaan vä-
symystä Aatoksesta oli mukava vain olla ja katsoa, mitä 
muut touhusivat. Aatos pitää hyvänä asiana sitä, että satu-
tunnin aikana oppilaat saivat halutessaan olla hiljaa ja että 
heillä oli mahdollisuus tehdä jotain muuta, esimerkiksi 
katsella kirjaa, piirtää tai pelata.  
.  
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Aatos kertoo, että pohtii ajoittain kuolemaa. Hän muis-
telee usein ystäväänsä Kallea, jonka hän menetti yllättäen 
kouluaikana. Kalle oli samalla luokalla muutaman vuoden 
ja siirtyi sen jälkeen omaan lähikouluunsa. Aatos ja Kalle 
pitivät yhteyttä toisiinsa Kallen muutettua koulua. Aatos 
kuuli ensin omalta äidiltään, että Kalle oli jäänyt auton alle 
ja kuollut. Myöhemmin asia otettiin esille koulussa. Aatos 
muistelee, että Kalle oli mukava ja iloinen poika. Aatos 
ihmettelee, miten nopeasti kaikki tapahtui: ”On vaikea 
ymmärtää, ettei ystävää yhtäkkiä enää ole.” Luokassa asiasta 
juteltiin yhdessä, mutta Aatoksen mielestä kuitenkin liian 
vähän, sillä opettajan olisi pitänyt selvittää onnettomuusti-
lanne paremmin oppilaille. Inkan tavoin Aatos on kokenut 
koulussa ollessaan ystävän kuoleman ja osaa arvostaa ystä-
vien olemassaoloa. 
Ystävien seurassa 
Aatos miettii, että yksi parhaimmista asioista kouluajoilta 
olivat kaverisuhteet. Kotipiirissä hänellä ei ollut ystäviä ja 
hän muistaakin, kuinka odotti koululomilla koulun alka-
mista, että tapaisi taas toisia oppilaita. Koulussa hän kulki 
sähköpyörätuolilla muiden poikien kanssa, ja he pelasivat 
yhdessä ”kaikkia mahdollisia pelejä”. Aatos pitää edelleen 
yhteyttä useaan kouluaikaiseen kaveriinsa. 
Koulun jälkeen Aatos lähti opiskelemaan kahdeksi 
vuodeksi tietotekniikkaa ja arjen taitoja ammattikorkea-
kouluun. Hän kertoo, että Lohipadon koululta oli vaikea 
lähteä, ja hän oli ollut siitä kovin surullinen. Pian hän kui-
tenkin huomasi, että uudessa paikassa tutustui helposti 
uusiin nuoriin, ja hän ystävystyi myös joidenkin mukavien 
tyttöjen kanssa. Aatoksella on nykyisin paljon uusia kave-
reita. Hän kirjoittelee Facebookissa kaukana asuville ystä-
villeen. Nykyisessä kodissaan hänellä on myös monta hy-
vää ystävää, mutta hän ei halua mainita ketään erikseen.   
Aatoksen mielestä ystävät ja rakkaat ovat kaikkein tär-
keimpiä asioita elämässä. Tyttöjä hän kertoo katselleensa 
jo alaluokilta lähtien.  
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Satu 39 Aatos, kevät 1998. [Poika, tyttö haluavat elo-
kuvateatteriin. He taksissa. Poika iloinen, tyttö kaunis.] 
Yhden ikävän muiston Aatos kertoo päiväkodin ajoiltaan. 
Päiväkodissa oli ollut vain kaksi CP-vammaista lasta: hän 
ja Anu. Henkilökunta oli järjestänyt heille leikkihäät. Häät 
olivat olleet oikeanlaiset: yksi oli puettu papiksi, kaikilla 
juhlavaatteet, hääkakku ja juhlapuheet. Aatos kertoi luul-
leensa monta vuotta Anun olleen hänen oikea vaimonsa.  
”Miksi ne järjestettiin? Monta vuotta luulin, että oikeasti 
Anu on minun vaimoni. Olin Anusta mustasukkainen. 
Ymmärsin vasta paljon myöhemmin, se oli typerää.” (Aa-
tos, haastattelutilanne) 
Aatos kertoo, että nykyisin hän näkee Anua silloin tällöin. 
Heillä on hyvät välit, ja kerran he ovat voineet keskustella 
tapahtumasta. Kouluaikana Aatoksella oli useita ihastuk-
sen kohteita, joita hän mielellään tarkkaili kauempaa mat-
kan päästä.  
”Myöhemmin minulla oli toinen ihastus. Pauliina oli ylem-
mällä luokalla. Ihailin ja katselin häntä. Kerran hän tuli ja 
auttoi minulta takin pois.” (Aatos, haastattelutilanne) 
, . . 
, . 
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Satu 40 Aatos, syksy 1998. [Sairaanhoitaja matkustaa. 
Lentää lentokoneella, toivoo ruuaksi lihaa. Vau! Ra-
kastaa aikuista miestä. Mies menee taksilla kotiin.] 
Aatos unelmoi tyttöystävästä, jonka kanssa olisi mukava 
kulkea ja josta voisi myöhemmin tulla vaikka oma vaimo. 
Hänen mielestään olisi tärkeintä, että tyttökaveri pitäisi 
samoista asioista kuin hän. Tyttöjä hän katselee mieluiten 
kavereiden kanssa ulkona. Hänestä on mukavaa käydä 
poikien kanssa tanssipaikoilla, baarissa tai konserteissa. 
Myös Internetissä on mahdollisuus kirjoitella tyttöjen 
kanssa. 
Aatos huomioi, että satuprojektin viimeisimmissä sa-
duissa hän on kirjoittanut paljon rakkaustarinoita. ”Rak-
kaus kiinnosti minua, rakkaus ihmisiin.” Rakkaussatujen pää-
henkilöt ovat hänen kouluaikaisen elämänpiirin kuuluvia 
henkilöitä, kuten avustaja, terapeutti, opettaja tai parturi.  
. .
. 
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7 MERKITYKSIÄ JA POHDINTAA;  
ELÄMÄNKAIPUU KANTAVANA  
VOIMAVARANA  
Eskola (2010, 179) kirjoittaa, miten tutkijan täytyy päättää 
jossakin vaiheessa, että tutkimusmatka on tehty, työlle 
laitetaan piste.  Tutkimukseni keskeisinä tehtävinä on ollut 
selvittää vaihtoehtoista kommunikointia käyttävien CP-
vammaisten nuorten elämän merkityksellisiä asioita. Hei-
dän tarinansa kertoivat erityiskoulussa olemisesta, kom-
munikoinnin haasteista sekä itsenäisyyden ja osallisuuden 
merkityksistä. Narratiivinen tutkimusote on palvellut tut-
kimuksen loppuun viemistä hyvin. Aineistonkeruumene-
telmänä narratiivinen haastattelu ja bliss-saduista nousevi-
en pohdintojen kautta tarinoiden saavuttaminen oli mah-
dollista vain  kohtaamalla haastateltavat henkilökohtaisesti. 
Myös vaikeiden ja ikävien asioiden selvittäminen vaihtoeh-
toisen kommunikoinnin turvin osoittautui joustavaksi, sillä 
näin kykenin ottamaan nuoren reaktiot heti huomioon. 
Tarinoista huomioin esiin nousevien juonteiden kautta 
syntyviä merkityksiä, jotka löytyivät yhteisten piirteiden, 
teemojen, erojen ja säännönmukaisuuksien etsinnässä. 
(Ks. Kaasila 2008, 47.)  
7.1 Oman kasvun reflektointia 
Tarinoiden rinnalla on kulkenut Susanne Scheiben elä-
mänkaipuu- teoria, joka lähtökohdiltaan tuki ja täydensi 
tarinoiden merkitysten selvittämistä ja eteenpäin viemistä. 
Aloitin tutkimukseni kuudennen luvun kertomalla, miten 
nuoret reflektoivat omaa itseään. He pohtivat myös sitä, 
mitä kantavia voimavaroja tärkeä elämänvaihe, kouluaika, 
voi tarjota. Tämän jälkeen siirryin elämänkaipuu-teorian 
merkityksiin ja mahdollisuuksiin. Nuorten haastateltavien 
kasvutarinat, ystävyyden ja rakkauden arvonanto sekä 
osallisuuden merkitykset sisälsivät menneisyyden koke-
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muksen, nykyisyyden arvottamisen ja tulevaisuuden unel-
man. 
Bliss-satujen lukemistilanne antoi mahdollisuuden ai-
kaperspektiivin tuntemukselle; olla hetken koululaisena 
nykyisyydessä. Nuorten alakoulussa kirjoittamat sadut 
antoivat hyvän pohjan nuorten reflektoinnille. Ricoeur 
(1991, 20–33) kirjoittaa, että fiktiiviset kertomukset toimi-
vat itseymmärryksen välineenä. Jokainen tarina avaa luki-
jalleen mahdollisuuden kokemushorisonttiin. Lukija kuu-
luu hetken aikaa kahteen maailmaan: koettuun ja omaansa. 
Tapahtuu horisontaalinen yhteensulautuminen, joka voi 
muuttaa lukijan kokemuksen ja hänen tapansa katsoa 
oman elämänsä horisonttiin kertoessaan tarinaansa identi-
teettinsä pohjaksi.  
Hännisen (2003, 79) mukaan kulttuuri ei tarjoa jokai-
selle yksilölle samanlaista, järjestyksessä olevaa työkalu-
pakkia, josta kukin voisi täysin vapaasti ja tietoisesti valita 
itselleen sopivimman elämänjäsentämisen välineet. Jokai-
sella yksilöllä on mahdollisuus tuottaa omalla tavallaan 
ainutkertaista tarinaansa yhdistäen kulttuurisia malleja ja 
omaa kokemustaan.  Yksilön erityiset ja ainutlaatuiset 
elämänjäsentämisen instrumentit ja mahdollisuudet täytyisi 
myös koulumaailmassa huomioida. 
Elämänkaipuu-teorian yksi tärkeä osa on yksilön ref-
lektointi, jolloin hän vertaa tämänhetkistä minäänsä van-
haan tai uuteen ideaaliin. Tämän pohdinnan kautta hänellä 
on mahdollisuus muuttaa elämänsä suuntaa. (Ks. Scheibe 
2005, 17.) Lyhyiden, mutta merkityksellisten satujen kautta 
nuoret pohtivat omaa minuuttaan sekä sitä, miten asen-
teet, ajatukset ja tunteet ovat muuttuneet ajan kuluessa. 
Näissä tilanteissa minäkertomuksilla oli merkityksellinen 
rooli. Nuoret kohtasivat sadun eri tavoin. Kertomuksen 
kohtaamiset eivät olleet harmonisia. Välillä he etäännytti-
vät itsensä sadusta ja kuulijasta ja palasivat takaisin tilan-
teeseen muuttuneilla ehdoilla. (Ks. Ihanus 1999, 241.)  
Nuoret pohtivat omaa minuuttaan ja omaa kehitystään 
niiden bliss-satujen kautta, joista he löysivät minäkerto-
muksia. Satujen minää verrattiin nykyiseen itseen ja omaan 
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olemiseen. Nuorten mielestä bliss-saduissa esiintyvä minä-
henkilö kertoi kokonaan tai osittain heistä itsestään. Nuo-
ret mainitsivat tunnistettavia positiivisia määreitä: iloinen, 
reipas ja mukava sekä toisaalta pelokas ja turvaton. Nuor-
ten mukaan sivuhenkilöt olivat lähi-ihmisiä koulusta tai 
kotoa. Saduttaminen on paljon sitä, että tutun aikuisen 
seurassa lapselle annetaan ja luodaan mahdollisuus tutkia 
itseään, omia tuntemuksiaan ja oppia kommunikoimaan 
luovalla tavalla muiden kanssa. Lapsen omaehtoinen valin-
ta antaa mahdollisuuden irtautua roolista, kokeilla uutta ja 
löytää itsessään sekä tuhmaa että kilttiä. (Pihlaja 1997, 
187.)  
Bliss-satujen kautta nuoret löysivät paljon omia vah-
vuuksiaan, toiveiden kehittymistä ja täyttymistä. Omaa 
itselle kuuluvaa ja muuttumatonta he näkivät sadun henki-
löiden huumorintajussa, kiinnostuksen kohteissa ja ole-
muksessa. 
Nuoret yllättyivät joidenkin satujen tunnelmasta tai ta-
pahtumasta. Henkilökohtaisesta materiaalista voi tulla 
usein esille hyvinkin omakohtaisia yllättäviä asioita. Eläviä 
henkilökohtaisia mielikuvia palautui mieleen ja esiin tuli 
asioita, joita ei tavallisesti koeta. (Ihanus & Bolton 2009, 
125–126). Reflektointitilanteessa lapsuuden ajan peloille ja 
ikävälle pyrittiin tuomaan ratkaisuja ja ulospääsyä. Yleensä 
oman pohdinnan kautta löytyikin päätös ongelmatilantei-
siin, mutta esimerkiksi Inka löysi saduistaan ikävää ja huol-
ta. Hän kertoi, ettei ole enää huolissaan, mutta hänellä on 
ollut ja on ainainen äiti-ikävä.  
Laitinen ja Uusitalo (2008, 116) muistuttavat, että nar-
ratiivisen terapian ja tutkimuksen suurin ero on niiden 
tavoitteissa. Narratiivisen terapian päätavoite on saavuttaa 
eheytyvä muutos jonkun vaikean asian yhteydessä, pyrki-
myksenä on yksittäisen ihmisen kasvu ja kehittyminen. Sen 
sijaan narratiivinen tutkimus tavoittelee ensisijaisesti ihmi-
sen kokemusmaailman ymmärtämistä. Tämä mahdollistaa 
sen, että haastateltavan ja tutkijan yhdessä tuottama ker-
tomus lisää paitsi kertojan ja tutkijan, myös ympäristön 
ymmärrystä tutkimuskohteena olevasta ilmiötä.  
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Hyvärisen (2006, 15) mukaan jokainen ihminen käyttää 
hieman eri tavoin ja eri suhteessa sekä episodisia (hetken 
ja tilanteen) että kerronnallisia keinoja itsensä ja identiteet-
tinsä ymmärtämisessä. Tämä on narratiivisen haastatteluti-
lanteen avoimuutta ja joustavuutta, jonka haastateltavat 
nuoret ymmärsivät: tilanne antoi mahdollisuuden kokeilla 
sanoja ja omaa luovuutta, myös erilaista pohdintaa ja tari-
nan kertomista oman minän muutoksesta ja tilasta, mitä 
on ollut, missä on nyt ja mihin suuntaan on menossa. 
Omassa minässä tavoitettiin lapsuuden unelmia ja toi-
veita. Scheiben (2005, 15) mukaan toive ja unelma voivat 
jo itsessään olla miellyttävä kokemus. Bliss-saduissa mieli-
kuvitus ja luovuus ovat olleet keinoja itsensä ja joidenkin 
tärkeiden tunteiden ja tilanteiden täydentämiseksi. Omien 
tarinoidensa kautta lapset ovat voineet kirjoittaa ja rikas-
tuttaa omia ajatuksiaan. Täydellisyyden tunne mielikuvi-
tusmaailmassa on ollut palkitsevaa ja antanut mahdolli-
suuden kokea, kuinka unelmasta voisi tulla totta. Nuoret 
kokivat, että osa lapsuuden unelmista oli toteutunut tai 
muuttanut vähän muotoaan. Pelimiehen, luonnossa kävi-
jän ja kirjailijan unelmat olivat täyttyneet tai ne olivat 
mahdollisia. Säveltäjän ura ja parturiliike hylättiin utopisti-
sina haaveina, mutta niiden tilalle mietittiin muita mahdol-
lisuuksia toteuttaa itseään, esimerkiksi unelma opiskelu-
paikasta. Nuoret uskaltautuivat vuoropuheluun oman 
minänsä kanssa satujen välityksellä. Satuja lukiessamme 
nuoret kohtasivat tuttuja ja tuntemattomia asioita; joitakin 
unelmia vaalitaan ja osa niistä unohdetaan ja muodoste-
taan uusia suunnitelmia (Ihanus 2009, 26).  
Kertoessamme tarinoita itsellemme tai muille ver-
taamme kokemuksiamme elettyyn elämäämme ja tätä 
kautta tulemme tietoisiksi sisäisestä minästämme, joka on 
tarinallisesti rakennettu (Widdershoven 1993, 7; Kerby 
1991, 93). Bruner (1996, 22) puoltaa kahdella periaatteel-
laan systemaattista ja säännöllistä bliss-sadun kerrontaa. 
Hän kirjoittaa, että yksi tärkeä oppimisen periaate on vuo-
rovaikutuksen periaate, jonka mukaan ihmisellä on häm-
mästyttävä kyky eleiden ja kielen kautta ymmärtää toisten 
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ajattelua. Oppiminen on aina dialogi, jossa ihmiset oppivat 
toisiltaan. Tämän ajatuksen mukaan myös koulussa opetta-
jan tehtäväkenttä laajenee, koska hänen täytyisi rohkaista 
oppilaita jakamaan tietojaan ja aikuisten tulisi käydä yhä 
enemmän keskusteluja heidän kanssaan. Toinen Brunerin 
periaate, joka koskettaa tämän tutkimuksen bliss-
satuprojektia, on ulkoistamisen periaate. Hänen mukaansa 
on tärkeää, että yksilö synnyttää ja kehittää projekteja, 
joiden avulla hän voi ulkoistaa ajatteluaan. Narratiivisella 
ajattelulla muodostetut tarinat tarjoavat mahdollisuuden 
kognitiivisille prosesseillemme ja näin tunnistamme ja 
jäsennämme asioita tekemällä ne jaettaviksi muiden kans-
sa. Satujen kautta ihminen saa jatkuvuuden tuntua omalle 
minälleen. Koulussa tulisi tukea tarinallisuuden päämäärää 
eli opettajan tehtävänä olisi opettaa, miten tarinaa kerro-
taan. Tärkeää olisi myös harjoitella erilaisten tarinoiden 
ymmärrettävyyttä. (Ks. Bruner 1996, 24–26; Suvilehto 
2008, 88; Tolska 2002, 157. ) 
Haastatteluhetkellä tämän tutkimuksen nuoret olivat 
tyytyväisiä omaan oloonsa ja itseensä. He kokivat, että 
olivat kasvaneet nuoriksi ja olivat oppineet käsittelemään 
erilaisia ongelmia ja vaikeita tilanteita, joita elämässä aina 
kohdataan. Ongelmatilanteiden ratkominen pyytämällä 
oikeilta ihmisiltä apua koettiin tärkeäksi kyvyksi. Minäker-
tomuksista voi nousta uusia mahdollisuuksia. Kertomuk-
set viestittävät vaihtoehtoisia elämänmahdollisuuksia: 
voisinko, pitäisikö minun, rohkenisinko? (Ihanus 1999, 
249.) Kokemusten kautta unelmat ovat onnellisuuden ja 
täyttymyksen etsimistä, jonka ihminen määrittelee opti-
maalisen tasapainon kokemukseksi oman minän ja maail-
man välillä (Scheibe 2005, 12).  
7.2 Opitut asiat ja omat taidot  
Tämän tutkimuksen nuoret reflektoivat omia kykyjään ja 
osaamisiaan miettiessään nykyisyyttään ja pohtiessaan 
kouluaikaisia vahvuuksiaan. Tämä antoi heille mahdolli-
suuden muuttaa ja rikastaa omaa ajatteluaan omista kyvyis-
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tään. Samalla se aiheutti hermeneuttisen kokemuksen, 
jonka seurauksena käsitys itsestä muuttuu (esim. Heikki-
nen & Huttunen 2002, 175; Lieblich, Tuval-Mashiach & 
Zilber 1998, 7.) Nuoret olivat yksimielisiä siitä, että koulun 
oppiainepainotus on auttanut heitä selviytymään parem-
min arjen toiminnoissa. Tutkimus osoitti, miten oman 
tekemisen ja omien asioiden hoitamisen harjoittelu pitää 
aloittaa jo varhain. Tätä kautta itsenäisyyden ja osallisuu-
den tunteet lisääntyvät ja vahvistavat itseluottamusta.  
Nuoret kokivat, että parhaat kouluaineet tarjosivat oppeja, 
joita voi nykyisin hyödyntää arjessa: tällaisia olivat äidinkielen 
tunnit, matematiikka, liikunta ja kuvaamataito. Nämä op-
pitunnit tukivat nuorten mielestä kommunikointitaitoja, 
arjessa tarvittavaa matematiikkaa sekä sähköpyörätuolilla 
liikkumisessa ja kommunikoinnissa tarvittavaa kehon hal-
lintaa. Nuorten mielestä sähköpyörätuolin käyttämistä olisi 
pitänyt harjoituttaa kouluaikana enemmän. Sähköpyörä-
tuolilla liikkuminen ulkona oli jäänyt vähäiselle opiskelulle, 
eikä kukaan nuorista nykyisin uskaltanut mennä yksin 
omaa pihapiiriä kauemmaksi. 
Kommunikointia oli koko kouluajan harjoiteltu paljon. 
Nuorten mielestä tärkeää oli ollut harjoitella erilaisia kes-
kustelutilanteita. Kyse on toiminnan ja tilanteiden toteut-
tamisesta ja esittämisestä selkeällä rakenteella. (Kerola 
2001, 14–16.) Järjestetyt, luonnolliset keskustelutilanteet 
toisen oppilaan kanssa olivat nuorista parhaimpia kom-
munikoinnin harjoittelutunteja. Tutkimusten mukaan 
myös keskustelutilanteen vuoron ottamista, taukoja, kes-
kustelun jatkamista, sen rikastuttamista ja loppuyhteenve-
toa tulisi harjoitella. Ympäristön aikuisilla on tässä asiassa 
aluksi suurin vastuu. (Waller & O’Mara 2003, 256–257.) 
Bliss-kielen ja luovan tarinan kerronnan harjoittelu-
muotona oman sadun keksiminen koettiin mielekkääksi ja 
hauskaksi harjoitusmuodoksi. Pentti Murto (1995, 144–
145) kirjoittaa luovuudesta ja sen yhteydestä ihmisenä 
olemiseen, ihmissuhteisiin ja ilmaisemiseen. Luovuus on 
kulkemista edestakaisin ajassa, kulkemista yhtä aikaa men-
neessä, nykyisyydessä ja tulevaisuudessa. Luovuus on us-
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kollisuutta kaikille elämänkokemuksille. Luovuus on kul-
kemista minuudessa. Se on lupa olla sitä, mitä on, häpei-
lemättä. Se on vuoropuhelua omien sanojen, ajatusten, 
ihmissuhteiden ja tunteiden kanssa. Luovuus on vuoropu-
helua oman minän kanssa. Se on pelkoa ja rohkeutta yhtä 
aikaa, se on omien elämisen ehtojen tiedostamista. (Myös 
Karlsson 2000, 185–186; Suvilehto 2008, 85–86.) 
Bliss-lauseiden etsiminen ja miettiminen edisti luki-
taitojen kehittymistä ja suomen kielen lauseen muodostamista. 
Useassa sadun lukemistilanteen kohdassa pysähdyttiin 
juuri näihin kirjoittamisyritysten alkutaipaleen kohtiin. 
Kokonaissanat olivat aluksi nimiä. Heister Trygg (2010, 
135) löytää mielenkiintoisella tavalla bliss-kielen ja kirjoite-
tun kielen yhtäläisyyksiä. Molemmissa kielissä käytetään 
graafisia symboleita ja noudatetaan lukusuuntaa vasem-
malta oikealle. Molemmat ovat keinotekoisia kieliä, jotka 
pitää opetella. Sekä kirjoitetun kielen että bliss-kielen opet-
teluun tarvitaan tarkkaan harkittuja menetelmiä.  
Haastatellut nuoret kokivat bliss-satuprojektin par-
haimmaksi anniksi sanavaraston tasaisen kartuttamisen, 
bliss-lauseiden rakenteen harjoittamisen ja kirjoittamisen 
idean ymmärtämisen. Satujen kautta nuoret pääsivät ko-
keilemaan eri mahdollisuuksia ilmaista omaa luovaa ajatte-
luaan, ja he pitivät sanoilla ja kirjaimilla leikkimistä hyödyl-
lisenä ja hauskana.  
Nuorten mielestä oli hyvä, että koulussa vaadittiin kan-
sion käyttöä ja kieliopin harjoittelua. Jokainen piti itseään 
taitavana kommunikoinnin eri osa-alueilla. He onnistuivat 
ylläpitämään keskustelua, halutessaan korjaamaan vää-
rinymmärrykset ja olivat hyviä kuuntelijoita. Kommuni-
koinnin harjoittelussa nuoret pitivät hyvänä bliss-satujen 
säännöllistä harjoittelua viikoittain äidinkielen tunnilla. 
Bliss-sanojen harjoittelun tulee perustua keskusteluhaluk-
kuuden etsimiseen ja kerronnan motivointiin. Kielen käyt-
töön motivoivana harjoitteena nuoret pitivät ohjattuja 
keskustelutilanteita, pieniä näytelmiä ja esityksiä, joita 
muut oppilaat arvuuttelivat.  
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Nuoret kokivat, että bliss-satujen kautta he ovat kirjoit-
taneet huomaamattaan heille tärkeistä asioista, kuten unelmista, 
ihastuksista ja ikävästä. Saduissa tulee esille myös oman 
minän ja toisten ihmisten hyväksynnän kaipuuta, kuole-
man ja eron pelkoa. (Vrt. Suvilehto 2008, 83–84.) Laitisen 
ja Uusitalon (2008, 112) mukaan juuri traumaattiset tarinat 
ja tapahtumat jäävät helposti sekaviksi, keskeneräisiksi ja 
kaoottisiksi, etenkin silloin kun tapahtumille ei näytä löy-
tyvän mitään järjellistä selitystä. Jos ihminen saa tilaisuu-
den kertoa tarinaa yhä uudelleen, se jäsentää tapahtunutta 
ja siitä voi vähitellen muokkautua ymmärrettävä. Merki-
tyksellistä on kertomisen prosessi, ei se, miten jäsennelty 
itse tuotos eli narratiivi on.  
Näytelmätunnit olivat motivoivia kommunikoinnin ja 
esiintymisen kannalta. Heister Tryggin (2010, 81) mukaan 
koulussa puhevammaiselle henkilölle kaikkein motivoivin-
ta on kyetä kertomaan apuvälineen kautta jotakin sellaista 
itselle tärkeää asiaa, jota ei ole mahdollista muulla tavalla 
esittää. Tunteiden ilmaisemiseen, hassutteluun ja terveh-
dyksiin voidaan hyvin aluksi käyttää olemuskieltä ja äänte-
lyä. Graafisia merkkejä voidaan lisätä myöhemmin, jotta 
tunteita voidaan selittää ja vaikka analysoida tarkemmin.  
Kuvio 3 esittää kuinka tärkeitä vaikeasti CP-
vammaiselle nuorelle  luku- ja kirjoitustaito ovat. Ilman 
näitä taitoja he jäävät tietotekniikan antaman mahdollisuu-
den ulkopuolelle. Hyvin ratkaiseva merkitys ystäviin ja 
ulkopuoliseen yhteydenpitoon on Internetillä. 
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Kuvio 3.  Tietotekniikan käyttömahdollisuuden merkitykset uusien 
ja vanhojen ystävien yhteydenpidossa. 
Nuoret kertoivat olevansa onnellisia, koska heillä on mah-
dollisuus kommunikoida kirjoittamalla. Kirjoitus- ja luku-
taito ovat edellytys nettiyhteisössä olemiselle ja uusien 
kontaktien luomiselle. Kirjoitustaito antaa myös mahdolli-
suuden täsmällisempään asioiden selvittämiseen ja suu-
rempaan osallisuuteen lähiympäristön kanssa. Lukutaidon 
taustalla vaikuttavia tekijöitä ovat kielellisten taitojen kehit-
tyminen. Fonologisten taitojen on todettu kehittyvän vuo-
rovaikutuksessa lukutaidon kehityksen kanssa. Tekninen 
luku- ja kirjoitustaidon sekä puheenmotoriikan sujuvuu-
den välinen suhde näkyy vielä perusopetuksen loppuessa. 
(Siiskonen 2010, 167.) Kirjoittaminen ja yhteyden pitämi-
nen ystäviin vaativat myös toimivan tietokoneen ja Inter-
net-yhteyden. Jokaisen unelmoikin mahdollisimman toi-
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mivasta tietokoneesta ja siihen sopivista painikkeista sekä 
laitteiden kestämisestä arkikäytössä. Tietokoneen tulisi olla 
lähistöllä siten, että sen ääreen olisi helppo mennä ja että 
sen saisi itse päälle. 
7.3 Kohti osallisuutta ja itsenäisyyttä 
Nuorten haastattelutilanteisiin sisältyi ”minä itse” -
pohdintaa. Aatos kertoi retkestä, joka hänelle oli jäänyt 
mieleen: siellä jokaisen täytyi itse paistaa makkara. Myös 
Inka huomioi useassa sadussa korostavansa päähenkilön 
itsenäisyyttä. Hän on käyttänyt Bliss-sanaa ”itse” useassa 
sadussa. Sana näyttää tältä: 
 
Nuorille itsenäisyys ja osallisuus olivat tavoittelemisen 
arvoisia asioita, mutta nuoret kokivat, että niihin vaikutti-
vat huomattavasti ulkoiset olosuhteet ja rajoitteet. Ympä-
ristöllä, kommunikointimahdollisuuksilla ja -menetelmillä 
sekä omalla liikkumisella oli ratkaiseva merkitys osallisuu-
den tunteeseen. 
Itsenäisyyden tunteen kannalta ympäristön ihmisten 
käytöksellä ja asenteella on paljon merkitystä. Lampinen 
(2005) kuvailee vammaisen nuoren kasvutilannetta alueek-
si, jonne nuori haluaa rakentaa itsenäisen talon. Tontti on 
yksityinen, mutta silti siellä on vanhemmat, avustajat, kun-
touttajat sekä sosiaali- ja koulutoimen päättäjät. 
7.3.1 Itsenäisyyden ehdot 
Haastateltavat nuoret kokivat olevansa itsenäisiä, jos tietyt 
ehdot saavutetaan. Ensimmäinen ja tärkein ehto oli kaikil-
la apuvälineiden toimivuus. Jos sähköpyörätuoli ei toimi, täy-
tyy odottaa toisen ihmisen apua liikkumiseen. Samoin, jos 
kommunikointivälinettä ei ole tai se on rikki, pitäisi vara-
kommunikointimahdollisuus olla heti lähellä. Ilman kom-
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munikoinnin mahdollisuutta nuoret kokivat hyvin nopeas-
ti syrjäytyneensä ja olevansa täysin ulkopuolisia. Nuorten 
itsenäisyyden kokemukset ja positiiviset tunteet liittyvät 
apuvälineiden toimivuuteen. Nuoret kertovat, kuinka suu-
rin itsenäisyyden tunne syntyi jo lapsuudessa, kun he saivat 
oman sähköpyörätuolin ja saattoivat itse päättää, minne 
halusivat mennä ja milloin halusivat liikkua.  
Tutkimuksen nuorilla olivat säilyneet luonnolliset 
kommunikointitaidot: ilmeet, eleet ja luonnolliset kehon-
kielen osoitukset. He olivat itse tyytyväisiä omiin kommu-
nikointitaitoihinsa ja arvostivat kansion ja kirjoitustaidon 
ohella kehon viestintää ja kasvojen eri ilmeitä. Nämä mul-
timodaaliset keinot ovat varsinkin lähi-ihmisten keskuu-
dessa toimivia, ja ne tunnistetaan hyvin. Nykyisin pyritään 
siihen, että liikuntavammaisen luonnollisia kommunikoin-
titapoja tuetaan ja niitä kannustetaan käyttämään kommu-
nikointikansion ja kirjoittamisen ohella (esim. Beukelman 
& Mirenda 1998, 2; Heister Trygg 2010, 36; von Tetzch-
ner & Martinsen 1999, 128, 198). 
Toinen tärkeä ehto itsenäisyyden tunteelle oli se, että 
nuoret kokivat saaneensa itse päättää päivän kulusta ja ohjel-
masta. Kun nuoret saavat kerrottua toiveensa, suunnitel-
mansa ja omat aikataulunsa, he kokevat olevansa lähes 
itsenäisiä.  
Kommunikoinnin ohella itsenäisyyden ja osallisuuden 
ehtona oli itsenäinen liikkuminen sähköpyörätuolin avulla. 
Nuoret kertoivat, miten he aikanaan alakoulussa iloitsivat 
saatuaan itselle sopivan kommunikointimuodon ja sähkö-
pyörätuolin. Näiden apuvälineiden mukaantulo omaan 
elämään oli iso askel kohti omaa kerrontaa ja liikkumista. 
Ne myöskin antoivat mahdollisuuden ensimmäistä kertaa 
kokea, mitä itsenäisyyden tunne tarkoittaa. Nuorilla oli 
useita kokemuksia siitä, miten sähköpyörätuolin ollessa 
huollossa he istuvat kelattavassa tuolissa ja odottavat työn-
täjää. 
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7.3.2 Kommunikoinnin arvo 
Nuoret olivat kokeneet lapsuudessaan ja kouluaikana usei-
ta vaikeita ja turhauttavia kommunikointitilanteita. He 
kertoivat, että heillä oli lapsena vain vähän omaa tahtoa 
kommunikoida silloin, kun he tulivat kouluun oppilaaksi. 
Uusien aikuisten määrä ja kommunikoinnin vaatimukset 
koettiin kaaosmaiseksi ja liian vaikeiksi tilanteiksi. Heidän 
mukaansa heiltä ei odotettu omaa kerrontaa ennen koulun 
alkua. Kysymykset olivat olleet sellaisia, joihin kykeni vas-
taamaan joko kyllä tai ei. Samaa kirjoittavat von Tetzchner 
ja Martinsen (1999, 87), jotka kertovat siitä, kuinka lapsi 
omaksuu passiivisen kommunikointityylin jo varhaislap-
suudessa. Eri kommunikointitilanteissa lapselta ei odoteta 
omaa kerrontaa. Monien liikuntavammaisten ainoana il-
maisumuotona on ollut lapsuudessa myöntäminen tai 
kieltäminen. Myös ympäristö ja aikuiset ovat tottuneet 
asettelemaan kysymyksen tähän muotoon. Kun lapsi myö-
hemmin saa mahdollisuuden ilmaista itseään tekniikan 
avulla, hän ei tee aloitteita, vaikka näyttäisi siltä, että hänel-
lä on asiaa. (Launonen 2007, 70–74; Light 1988; Waller & 
O’Mara 2003.)  
Nuorten muistot koulun ensimmäisestä vuodesta olivat 
muistikuvia siitä, ettei heillä vielä ollut taitoa kirjoittaa 
eivätkä he osanneet bliss-sanoja riittävästi oman asiansa 
kerrontaan. Noora ja Aatos kertoivat, että he pääsivät 
helpommalla olemalla samaa mieltä muiden ihmisten 
kanssa. He eivät myöskään näin halunneet korjata synty-
neitä väärinkäsityksiä. Toisaalta Inkalle oli hyvin tärkeää, 
että toinen osapuoli ymmärsi häntä oikein. (Vrt. Waller & 
O’Mara 2003, 256–259.)  
Tämän tutkimuksen CP-vammaiselle nuorelle tunneil-
maukset ovat haastavia tilanteita silloin, kun kommuni-
kointikeinona on AAC. Haastateltavat kertoivat, kuinka he 
kokivat nämä tapahtumat usein liian vaativiksi ja ajoittain 
jopa mahdottomiksi toteuttaa ”asiallisella” tavalla. Positii-
visten ja rakkauden tunteiden ilmaisussa nuoret olivat 
kokeneet onnistuvansa: nämä kokemukset koettiin hel-
poiksi ja luonteviksi toteuttaa. Positiivisia tunteiden osoi-
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tuksia olivat erilaiset mahdollisuudet viestittää hyvänolon-
tunne katseella, hymyllä, tulemalla sähköpyörätuolilla lä-
helle tai koskettamalla toista ihmistä. Nuoret kertoivat, 
miten vaativaa heille oli ollut purkaa yllättävät vihastumi-
sen tai pettymyksen kokemukset. Esimerkiksi Inka kuvasi 
tällaista tilannetta seuraavasti: 
”Minun oli vaikea kertoa suuttumustani. Muistan kun 
kirjoitin rumia sanoja. Purin pahaa mieltäni niin, että pu-
rin itseäni käteen, irvistelin, näytin kieltä, ajoin toisten 
päälle ja itkin. Kun mulla oli paha olla niin mulla oli pää 
alhaalla.” (Inka, kirje) 
Bliss-kielen käyttö on paljon kiinni käyttäjästä: se antaa 
mahdollisuuden sekä sanatason ilmaisuun että pidemmän 
lauseen muodostamiseen. Bliss-sanoja yhdistämällä saa-
daan uusia merkityksiä, ja joustavuudellaan bliss-kielioppi 
tukee käyttäjän kielenkehitystä. (Heister Trygg 2010, 46) 
Kuitenkin Trygg kirjoittaa, että lähi-ihmiset olettavat, että 
tunneilmaisut on erityisen tärkeää pystyä ilmaisemaan 
sanoilla. Esimerkiksi tunnesanoja voidaan laittaa kansioon 
tai tauluun ja odotetaan, että tunnevallassa oleva puhe-
vammainen etsii sieltä sopivat sanat. Hän epäilee, johtaako 
sanaston olemassaolo sanojen välittömään käyttöön, vaik-
ka myöhemmin ne ovat selvittelytilanteessa hyvä olla ole-
massa. Joskus asiat voidaan ilmaista paremmin muilla 
tavoin, esimerkiksi omalla olemuksella ja ääntämyksillä. 
Nämä ovat yleensä jo lapsuudessa ja nuoruudessa opittuja. 
(Heister Trygg 2010, 81.) 
Tutkimuksessa olevat nuoret kertoivat oppineensa ym-
päristön odotusten mukaista käyttäytymistä pikkuhiljaa 
ajan kanssa. Noora kertoi, että saa ajoittain vielä nykyisin-
kin ”raivareita”, koska ei löydä sanoja asian purkamiseen. 
He kokivat, että tilanne on tämänhetkisin taidoin lähes 
hallinnassa, kun antaa itselleen rauhoittumisaikaa. Par-
haaksi tavaksi ongelmatilanteissa koettiin ajan antaminen 
ensin itselle, ja vasta myöhemmin asiaan etsittiin sanoja ja 
selityksiä.  
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Nuoret kokivat, että samoin kuin muun kommuni-
koinnin opettelu, tunneilmaisun harjoittelu olisi hyvä aloit-
taa jo varhaisessa vaiheessa koulun alkaessa. Lapsen kehit-
tyessä ja kasvaessa ilmaisua tulisi tarkastaa ja keskustella 
sekä miettiä lapsen kanssa yhdessä, miten toimitaan vai-
keissa tilanteissa. Kokemusten myötä lapsi voisi arvioida, 
mikä olisi juuri hänelle paras mahdollinen ja luonteva kei-
no. Näin mahdollinen itsensä satuttaminen olisi vältettä-
vissä eikä ylilyöntejä ilmaantuisi.  
Nuoret kertoivat menneisyyden vaikeimmiksi kommu-
nikointitilanteiksi tapahtumat, jolloin ympäristön ihmiset 
puhuivat nuorten ”ohi” tai heidät jätettiin kokonaan yhtei-
sön ulkopuolelle huomioimatta heitä. Tämä koettiin louk-
kaavana ja itsetuntoa alentavana. Näin tapahtui esimerkik-
si, jos keskustelija puhui ”yli” eli hän kysyi jotain asiaa 
vammaiselta nuorelta, mutta kohdisti kysymyksen avusta-
jaan katsomalla tätä. Yhteisöstä pois sulkeminen voi olla 
hyvinkin kokonaisvaltaista. Inkan kertoma tilanne viikon-
lopuista, jolloin hänen kommunikointiapuvälinettään ei 
otettu ollenkaan esille, oli murheellisin esimerkkinä siitä, 
miten yhteisö voi riisua puhevammaisen itsenäisyyden, 
yhteisöllisyyden ja samalla osallisuuden mahdollisuudet.  
Muutettuaan uuteen kotiin koulun jälkeen nuoret olivat 
kokeneet kommunikointivaikeuden uuden henkilökunnan 
kanssa. Heidän kommunikointiapuvälineidensä tärkeyttä ei 
tiedostettu, eikä henkilökunta osannut pitkään aikaan 
kommunikoida sujuvasti. Yhteistä vuorovaikutusta opetel-
lessa aikaa meni liian kauan. (Ks. Ball, Stading & Hazelrigg 
2010, 208–209; Balandin, Hemsley, Sigafoos, & Green 
2007.) Muidenkin tutkimusten mukaan AAC-nuorten 
siirtymävaiheet ovat usein vaikeita. Näissä tilanteissa tarvi-
taan vanhan ja uuden paikan välistä tiedonsiirtoa  ja syväl-
lisen tiedon osaamista ja ymmärrystä (Carter & Dreper 
2010, 84–85). Uuden koulutuspaikan tai palvelutalon hen-
kilökunnan kouluttaminen olisi tärkeää kaikkien kannalta. 
Se lisää paitsi kommunikoinnin sujuvuutta myös yhteen-
kuuluvaisuuden ja osallisuuden tunnetta. (Andersson & 
Eriksson 2004.) 
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Nykyisessä tilanteessa nuoret eivät olleet tyytyväisiä 
kommunikoinnin suunnitteluun tai toteutukseen. Heidän 
mielestään heitä ei kuunneltu riittävästi nykyistä kommu-
nikointia suunniteltaessa. He eivät tienneet, miksi joku 
apuväline oli aikaisemmin otettu heiltä pois ilman ennak-
kovaroitusta ja keskustelua. Esimerkiksi Aatoksella oli 
haastatteluhetkellä käytössään vain bliss-kansio, kun taas 
koulun jälkeen hänellä oli ollut kommunikointiin henkilö-
kohtainen tietokone, Lightwriter ja bliss-kansio. Tämä 
kertoo mielestäni siitä, ettei kuntoutussuunnitelmaa laadit-
taessa anneta aikaa nuorille omien asioiden pohtimiseen. 
Jos nämä kysymykset tulevat esille vasta itse kuntoutus-
suunnitelmaa tehtäessä, nähtävästi nuoret eivät ehdi rea-
goida niihin eivätkä näin kommentoida heitä koskeviin 
asioihin. Myös Ballin, Stadingin ja Hazelriggin (2010, 211–
212) mukaan tilanteen pitäisi olla täysin päinvastainen. 
Koulun loputtua AAC-kieltä käyttävää nuorta tulisi tukea 
siten, että hänellä olisi mahdollisuus kielellisesti kehittyä 
jatkuvasti ja ottaa vastaan uusia haasteita ja vastuuta 
kommunikoinnistaan. 
Omien asioiden vastuun siirtäminen puhevammaiselle itsel-
leen on tärkeä etappi lapsuudesta nuoruuteen siirryttäessä. 
Jo koulussa nuoren tulisi saada ottaa pikkuhiljaa vastuuta 
apuvälineistään. Vastuuta ei voi saada ilman, että henkilöl-
lä olisi valinnanmahdollisuus. Näin vastuu ja vapaus kuu-
luvat yhteen. (Ojanen 2005, 205–206.) Kaikki AAC-kieltä 
käyttävät lapset ja nuoret tarvitsevat tukea itsensä ilmaise-
miseen jo heti lapsuudestaan saakka. Koulussa lapsi tarvit-
see ympärilleen paljon läheisiä ihmisiä, jotka auttavat häntä 
arjen kommunikoinnissa: vanhemmat, opettajat, puhete-
rapeutit, toimintaterapeutit ja fysioterapeutit. Kun lapsi 
kasvaa tässä ympäristössä ja saa lisää kielen valmiuksia, 
kommunikaatiosta on tarkoitus tulla yhä itsenäisempää. 
Vastuuta siirretään kommunikoijalle itselleen siten, että 
hän on vastuussa omasta kielen suunnittelusta ja tuottamisesta, 
mahdollisesti myös huollosta ja päivittämisestä. (Ks. Heister 
Trygg 2010, 63–64; von Tetzchner & Groven 2003, 26–
27; von Tetzchner & Martinsen 1999, 281.)  
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Norjalaisen tutkimuksen mukaan CP-vammaiselle nuo-
relle ei suoda mahdollisuutta kantaa vastuuta omista asi-
oistaan. Nämä nuoret olivat huomattavasti riippuvaisem-
pia rahan käytössä, treffien toteuttamisessa, sosiaalisen 
elämän rakentamisessa ja itsenäisyyspyrkimyksissä verrat-
tuna verrokkiryhmäläisiin. (Jahnsen, Ramstad, Myklebust, 
Elkjaer & Diseth 2012.) 
Tutkimusten mukaan paras kommunikointitilanne pu-
hevammaisella henkilöllä on silloin, kun hänellä on käytös-
sä useampi kommunikointiapuväline, esimerkiksi tietoko-
nepohjainen AAC-ohjelma, manuaalinen kommunikointi-
kansio ja aakkostaulu. Eri tilanteissa tarvitaan eri mahdolli-
suuksia. Tietotekniikkaan ei voida myöskään yksin tukeu-
tua, koska sen käytöllä on rajoituksia esimerkiksi ulkoti-
loissa ja laite voi mennä rikki. (Heister Trygg 2010, 70.) 
Nuorista Inkalla oli käytössä sekä tietokonepohjainen 
kommunikointimahdollisuus että bliss-kansio. Vaikka 
bliss-kansio oli haastattelutilanteissa kahdessa osassa, Inka 
käytti sitä sujuvasti.  
7.3.3 Unelmana toimiva ympäristö 
Haastateltavat nuoret kertoivat olevansa nykyisin taitavia 
sekä sähköpyörätuolilla liikkumisessa että kommunikointi-
tilanteissa: he osaavat ottaa puheenvuoron halutessaan ja 
heillä on kärsivällisyyttä kertoa oma asiansa tarvittaessa 
useampaankin kertaan. Nuoret kokivat osaavansa keskus-
telun aloittamisen, ylläpitämisen, vuorottelun ja aiheen 
vaihtamisen taidon. He osasivat myös huomioida keskus-
telukumppanin erilaisuuden sekä väärinkäsityksistä tai 
muista syistä johtuvien keskustelukatkojen korjaamisen, 
jos niin halusivat. Kommunikaatiotilanteessa esiintyvät 
ongelmat ja häiriöt ovat este tavanomaisen elämänkulun 
luomiseen (ks. Ahponen 2008, 197). Tulevaisuuden unel-
maksi jokainen pohti parempaa kommunikointivälinettä ja 
niiden toimivuutta arjessa. 
Nuorille oli keskeistä myös itsenäinen liikkuminen. 
Toimiva sähköpyörätuoli oli jokaisen haastateltavan nuo-
ren keskeinen unelma. Heistä kukaan ei ollut uskaltanut 
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lähteä vielä yksin, ilman avustajaa lähiympäristöä kauem-
maksi. Yksin liikkuminen kaupungille, lähikauppaan tai 
baariin olikin yksi Aatoksen ja Nooran unelmista. Inka oli 
siitä jo luopunut, koska hänen mielestään riski oli liian 
suuri ja yllättäviä vaaratilanteita tuntui olevan liikaa. Aa-
toksen ja Nooran toive lähteä yksin sähköpyörätuolilla 
kaupunkiin olisi mahdollista, mutta vaatisi systemaattista 
harjoittelua ja reitin katsastamista. Kumpikaan ei vielä 
ollut miettinyt toimintasuunnitelmaa unelman toteuttami-
seksi. Yksin liikkuminen ulkona voi olla unelma, joka sisäl-
tää paljon symbolisia merkityksiä. Todellisuuden vaarat ja 
rajat eivät rajoita ihanne-elämään liittyvien unelmien ole-
massaoloa. (Scheibe 2005, 14.) 
Inkan unelmana oli toimiva ympäristönhallintalaite, jol-
la hän kykenisi itse hallitsemaan asuin- ja toimintaympäris-
töään. Ympäristönhallintalaitteen ja sähköpyörätuolin 
avulla hän voisi liikkua itsenäisesti omasta huoneesta his-
siin ja asuntolan eri kerroksiin tapaamaan asukkaita. 
Scheibe (2005, 15–16) kirjoittaa, kuinka unelmien ref-
lektoinnissa ihminen miettii ja päivittää unelmiaan.  Näin 
tehdessään hän uudistaa kohteen olemassaolon ja hyväk-
syy sen, ettei saavuta välttämättä koko unelmaansa. Posi-
tiivisten ja negatiivisten tunteiden painotus vaihtelee. Kun 
unelmassa on enemmän positiivista tunnetta, ihminen 
kokee olevansa tasapainossa. Jos taas unelmaa liittyy pal-
jon negatiivisia tuntemuksia, ihminen turhautuu, masentuu 
ja pyrkii asettamaan unelman, toivotun asian uuteen va-
loon. Unelman molemmat puolet ovat aina olemassa. 
Haastateltavilla nuorilla oli paljon erilaisia kokemuksia 
kommunikointitilanteista. Haastattelujen aikana nuoret 
vertasivat nykyistä kommunikointitaitoaan ja osaamistaan 
lapsuudenaikaisiin mahdollisuuksiin ja keinoihin. Tyytyväi-
syys nykyisiin taitoihin loi positiivisen suhtautumisen tule-
vaisuuteen.  
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7.4 Ystävyyden ja rakkauden merkitys 
Tässä luvussa tarkastelen ajallisuutta ja kerron rakkauden 
unelman synnystä. Scheiben, Kunzmannin ja Baltesin 
(2008, 126) mukaan ihmisen tulevaisuuteen liittyvä haave 
rakentuu osittain menneisyydestä tulevista muistoista tai 
kokemuksista. Menetykset ja tappiot ovat synnyttäneet 
yksilölle surua, turhautuneisuutta ja kipua. Unelman synty-
tilanteessa on toisaalta mukana jännitystä, energisyyttä, 
toivoa ja iloa. 
7.4.1 Menneisyydestä nykyisyyteen 
Nuoret eivät kokeneet tulleensa kiusatuksi tai eivät olleet 
huomanneet, että koulussa olisi syrjitty joitakin oppilaita. 
Kouluaikana muiden koulussa olevien oppilaiden kanssa 
harjoiteltiin yhdessä arjessa tarvittavia sosiaalisia pelisään-
töjä. Haastateltavien mielestä ryhmää sitoo samankaltaisuus 
yhteisössä liikkumisessa, kommunikoinnissa ja ajankäytös-
sä. Erityiskoulun ilmapiiriä voisi sanoa omaksi kulttuurik-
seen, jota voidaan tarkastella niin hyvästä kuin kriittisestä-
kin näkökulmasta (Teittinen 2000, 141).  
Kouluaikana ystävien kanssa pelattiin pelejä, juteltiin ja 
vietettiin aikaa. Tutkimusten mukaan sosiaalisiin suhteisiin 
tulisi kiinnittää paljon huomiota ja järjestää niitä suunni-
telmallisesti. Kanadalaisten tutkimusten mukaan vaikeasti 
CP-vammainen lapsi jää tavallisessa lähikoulussa helposti 
syrjään, jos sosiaalista vuorovaikutusta ei tueta. (Yude & 
Goodman 1998; 1999; Nadeau & Tessier, 2007.) Kaarina 
Määttä (2008, 21) kirjoittaa ystävyydestä ja siitä, miten 
ihminen pystyy tarkalleen nimeämään ominaisuuksia, jotka 
toisessa miellyttävät, innostavat, hämmentävät tai ärsyttä-
vät. Ystävän seurassa ihminen viihtyy ja nauttii; ystävät 
kokevat intuitiivista varmuutta keskinäisestä arvostukses-
taan ja ymmärryksestään. Tässä tutkimuksessani nuoret 
nostivat esille tärkeänä ja positiivisena asiana kouluaikaiset 
ystävät, jotka ovat edelleen tärkeitä ja joihin pidetään yhte-
yttä tietotekniikan avulla. Kouluaikana ystävyyden merki-
tys syntyi siitä, että lapset ymmärsivät toisiaan pienistä 
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eleistä, ilmeistä, katseista ja kehon asennoista. Tämä vies-
tintämuoto on syntynyt jo varhaisessa lapsuudessa, varsin-
kin lähipiirin ihmisten kanssa se on hyvää pikaviestintää. 
(Cress & Marvin 2003, 255.)  
Haastateltavat nuoret olivat kokeneet menneisyydessä 
ystävän tai perheenjäsenen menetyksen. Jokainen nuori 
otti esille omalla tahollaan kuoleman, sen peruuttamatto-
muuden ja yllätyksellisyyden. Lähiystävän yllättävän pois-
menon jälkeen oli jäänyt paljon avoimia kysymyksiä, joihin 
koulussa tai kotona ei löydetty vastausta. Surusta kertominen 
vaihtoehtoisen kommunikaation keinoin on hyvin haasta-
vaa. Oikeiden sanojen löytäminen ja ajatusten vaihtaminen 
vaatii molemmilta osapuolilta paljon. Bliss-satujen mietti-
minen ja toteuttaminen rauhallisessa tilanteessa on antanut 
nuorille hyvän mahdollisuuden kertoa omin sanoin surus-
ta, kaipauksesta ja menetyksen käsittämättömyydestä yhä 
uudelleen. Kirjoittamisen kautta lapset pohtivat kuoleman 
pelottavuutta ja käsittämättömyyttä.  
Nuorten mukaan osa surusta oli saanut ajassa uusia, 
muuttuvia merkityksiä ja näin myös ymmärrystä. Kuiten-
kin he kokivat, että lapsuuden aikaisen ystävän äkillinen 
poismeno mietityttää yhä, eikä siihen ole löytynyt selviä 
vastauksia. Läheisen ihmisen menetys aiheuttaa alakuloi-
suutta ja surumielisyyttä sekä jopa loppuelämän kestävää 
ikävää ja kaipausta. Monet menetyksen todentumiseen 
liittyvät tunteet ovat niitä tunteita, joita tavanomaisesti 
liitämme suruun. (Uusitalo 2006, 313–314.) Haastateltavis-
sa nuorissa ystävän tai rakkaan menettäminen synnytti 
pitkäaikaista pohdintaa sekä ristiriitaisia ajatuksia elämän 
jatkuvuudesta ja sen kulusta, mutta samalla se synnytti 
uusia ajatuksia ystävyyden merkityksestä ja lähi-ihmisen 
olemassaolon tärkeydestä.  
Nykyisyydestä nuoret kertoivat, että heillä on vanhojen 
ystävien lisäksi myös uusia kaverisuhteita (vrt. Ahponen 
2008, 70). Heihin pidetään yhteyttä lähinnä Internetin 
välityksellä. Ongelmana nuoret kokivat ystävien odotta-
mattomat kohtaamiset kodin ulkopuolella. Yleisesti tilan-
teet olivat epäonnistuneet, ja ne koettiin turhauttavaksi. 
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Spontaani tapaaminen meni nopeasti ohitse, kommuni-
kointilaitteita ei keritty ottaa edes esille. Nuoret toivoivat 
antoisampia yhdessäolohetkiä ja kommunikointia myös 
näissä tilanteissa. Toisaalta heillä ei ollut siihen mitään 
ratkaisua eikä strategiaa, jonka avulla tilanne voisi paran-
tua. Näiden sosiaalisten tapahtumien eteen olisi hyvä etu-
käteen miettiä toimintasuunnitelma. Von Tetzchnerin ja 
Martinsenin (1999, 90, 152) mukaan kommunikoinnin 
puute ja sosiaalisten tilanteiden ”ohikiitäminen” vaikeuttaa 
myönteisen minäkuvan ja itsenäistymisen kehitystä. Tä-
män takia sosiaalinen toiminta ystävien ja ikätovereiden 
kesken on tärkeää.  
Haastateltavat nuoret eivät kertoneet kokevansa yksi-
näisyyttä, vaikka he kertoivat olevansa paljon yksin. Nuo-
ret pitivät iltaisin yhteyttä ystäviinsä tietotekniikan avulla ja 
kävivät omissa harrastuspiireissään. Tämä poikkeaa muista 
vaikeasti CP-vammaisille tehdyistä tutkimuksista. Useiden 
tutkimusten mukaan yksi mielenterveyttä uhkaava tekijä 
CP-vammaisilla aikuisilla on juuri itsenäisyyden menettä-
minen ja sosiaalinen eristäytyneisyys. Yksinäisyyden ja 
yksinolon suurin ero on niiden kokemuksellisuudessa 
(Uusitalo 2007, 25). Tutkimusten mukaan useat nuoret ja 
yli 40-vuotiaat CP-vammaiset kokevat olevansa yksin ja 
heillä on heikko sosiaalinen verkosto. (Balandin, Berg & 
Waller 2006; Ballin & Balandin 2007; Cooper, Balandin & 
Trembath 2009.)  
Ajan merkitys ihmissuhteissa tulee nuorten tarinoissa 
hyvin monella tavalla esille. Menneen ajan tärkeimmiksi 
henkilöiksi muodostuvat ne aikuiset, joilla oli aikaa kuun-
nella ja keskustella. Myös ystävät ymmärsivät ajan merki-
tyksen, heillä oli ”sama aika”. Ajan antaminen ei yksin aina 
riitä, vaan sen lisäksi henkilön olisi oltava läsnä hetkessä 
sekä fyysisesti että henkisesti. Myös lapsuudessa nuoret 
olivat kokeneet, kuinka tärkeää oli, että ympäristön ihmiset 
ymmärsivät ajan merkityksen. Nuoret tiedostivat sen, 
kuinka aikaa vievää heidän kommunikointinsa oli kirjoit-
tamalla tai bliss-sanoja etsimällä. (Esim. Teittinen 2000, 
107.) Ajan antaminen on merkityksellistä vaikeavammais-
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ten kohdalla: se on yksi tarve, joka täytyy ottaa huomioon. 
Ahposen (2008) tutkimuksen mukaan vaikeavammaiset 
lapset ja nuoret ovat vaarassa syrjäytyä jo koulussa ja 
omaksua sivullisen aseman myöhemmässä elämässä, mikä-
li heidän tarpeitaan (esimerkiksi ajan antamista) ei huomi-
oida mahdollisimman varhain. 
7.4.2 Unelma kumppanista 
Nuorten tarinoista oli selvästi löydettävissä suuria ystävien 
tai läheisten menetyksiä kuoleman tai jonkin muun syyn 
kautta. Nämä asiat mietityttivät ja niiden kautta arvioitiin 
myös tulevaisuuden suhdetta, millainen olisi hyvä kump-
pani. Ystävyydelle ja rakkaudelle annettiin suuri arvo elä-
mässä. 
Miettiessään tulevaisuutta nuoret asettivat tärkeimmäk-
si unelmaksi oman rakkaan löytämisen ja yhdessäolon. 
Jokaisella nuorella oli ollut aikaisemmin useita ihastuksia, 
joitakin seurustelukokemuksia ja pettymyksiä. Seurustelun 
aikana toisen läsnäolo ja yhdessä kulkeminen koettiin tär-
keäksi. Tutkimusten mukaan CP-vammaisten tulevaisuu-
den yksi tärkeä toive on ystävyyssuhteiden ylläpitäminen. 
Usean tutkimuksen mukaan vammaisilla nuorilla on sa-
manlaisia toiveita ja unelmia aikuisuuteen kuin muillakin 
nuorilla: nuoruus sisältää opintoja, ystävyyssuhteita ja 
suunnitelmia vapaa-ajasta ja työstä. Nuorten on kuitenkin 
vaikea kiinnittyä yhteiskuntaan ja heitä uhkaa jatkuva syr-
jäytyminen. Alkuperäisiin tavoitteisiin nähden elämänkul-
ku kapenee. (Ahponen 2008; Cussen, Howie & Imms 
2012, 2103–2110.) 
Tämän tutkimuksen nuorilla oli suunnitelmia ja mietit-
tyjä strategioita oman ystävän löytämiseksi. Scheiben ja 
Freundin (2008, 127) mukaan jokaiseen unelmaan ei au-
tomaattisesti pohdita tavoitetta ja menettelytapaa sen saa-
vuttamiseksi. Se, miten ihminen rakentaa unelman ympä-
rille toimintasuunnitelman, riippuu henkilön varmuudesta 
asiaa kohtaan, toivosta ja omasta kyvystä asettaa tavoittei-
ta. Lampinen (2007, 156) toi esille vaikeavammaisten 
nuorten elämäntilannetta selvittävässä tutkimuksessaan 
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sen, miten seksuaalisuuteen, rakkauteen ja parisuhteen 
solmimiseen liittyvät asiat hämmensivät lähes kaikkia haas-
tateltavia. Jotkut vastaajista eivät kuvitelleet niiden olevan 
mahdollisia tai sallittuja heille. Tämän tutkimuksen nuoret 
olivat miettineet oman kumppanin löytämiseksi useita vaihto-
ehtoja. Jokainen koki, että tehtävä on vaikea ja haastava. 
Paras vaihtoehto puolison löytämiseen oli monen mielestä 
tietokoneen välityksellä tapahtuva kirjoittaminen Internetissä 
oleviin keskusteluyhteisöihin. Jokaisella oli joitakin koke-
muksia näistä ystävistä. Uusien ystävien etsiminen koettiin 
Internetin välityksellä helpoksi tavaksi, koska se tapahtui 
itsenäisesti ja ajattomasti. 
Toiseksi paras vaihtoehto nuorten mielestä oli etsiä 
kumppania menemällä mukaan erilaisiin tapahtumiin. Nuo-
ret kokivat oman aktiivisen roolinsa tärkeäksi, sillä oma 
unelmakumppani ei ”tupsahda” eteen. Lähteminen ulos 
koettiin välttämättömäksi uusien ystävyyssuhteiden syn-
tymiseksi. Haastateltavat nuoret olivat käyneet avustajan 
kanssa kaupungilla, konserteissa, karaokebaareissa ja tans-
sipaikoilla, joissa heillä oli mahdollisuus tavata ja katsella 
muita nuoria. Kesällä oli helppoa käydä ulkoilmakonser-
teissa ja nuorten festivaaleilla. 
Nuoret odottavat unelmakumppanilta huolenpitoa, 
yhdessäoloa, arjen jakamista ja siitä selviytymistä. Jokaisen 
nuoren unelmana oli löytää mukava kumppani. Nuoret 
osasivat arvostaa yhdessäoloa, ajan antamista ja toisen 
huomioimista. 
Tärkeää ei ole se, onko unelmavaimo tai -mies kävelevä 
vai liikuntavammainen, rakkaudessa on kysymys muusta: 
omalla rakkaalla tulisi olla aikaa yhdessäoloon. Fyysinen ja 
henkinen läsnäolo on tärkeää, eikä nettiseurustelua koettu 
oikeaksi seurusteluksi. Nuorista vain Inka kertoi, että 
kumppanin olisi hyvä käydä töissä, pestä pyykkiä, siivota ja 
laittaa ruokaa, koska hän ei itse siihen kykene. Lampisen 
(2005) mukaan vammainen nuori voi miettiä, tulisiko 
aviopuolison olla vammainen vai vammaton. Nuoret voi-
vat pohtia, voiko vammaton puoliso olla samalla avustaja. 
Myös kahden vaikeasti vammaisen liitto mietityttää, koska 
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se tuo mukanaan omanlaisia paineitaan. Ahposen (2008, 
200) mukaan, jos vammaisella nuorella oli ollut liian kor-
keat tavoitteet, joita oli mahdoton saavuttaa, heidän unel-
mansa kuolivat.  
Nuoret halusivat jakaa arjen unelmaystävänsä kanssa. 
He haaveilivat yhteisistä harrastuksista, pitkistä keskustelu-
tuokioista ja kiinnostuksenkohteista. Parhaimmillaan ystä-
vyys on voimavara toimien samalla myös oppimisen väli-
neenä. Omien ja ystävän asioiden jakaminen sekä niiden 
herättämät tunteet, liikehdinnät, tarkennukset ja tulkinnat 
tarjoavat mahdollisuuksia kehittyä niin kognitiivisesti, 
sosiaalisesti kuin emotionaalisesti. Ystävät toimivat peilinä 
ollessaan vuorovaikutussuhteessa toisiinsa ja luodessaan 
välilleen paikkoja ja aikoja. (Määttä 2008, 20.)  
Ympäristöllä on suuri vaikutus itsetuntoon, itsenäisyy-
den merkitykseen, mutta myös sosiaalisten suhteiden luo-
miseen. Joidenkin tutkimusten mukaan elinympäristöllä on 
suurin ja ratkaisevin merkitys CP-vammaisen nuoren mi-
näkuvaan. Osallisuuden lähtökohta on silloin selvittää 
esteet ja ongelmat, jotka vaikuttavat epäedullisesti nuoren 
elämään. (Isoni, Cusick, Novak & Bye 2009.)  
Scheibe (2005, 14) kirjoittaa, että unelmien kohteet lin-
kittyvät korkeimpiin tavoitteisiin ja samalla ne luonnostaan 
lupaavat intensiivisen ja kestävän positiivisen tunteen tule-
vaisuudesta. Hänen mukaansa unelman todellinen merki-
tys voi olla siinä, että unelma antaa toivoa, siinä on aina 
mukana positiivinen tunne, unelma ylläpitää hyvää mieltä. 
Tähän tutkimukseen osallistuneet nuoret surivat edelleen 
menetettyjä rakkaitaan ja pohtivat kuoleman kysymystä, 
mutta samalla he näyttivät innostuneilta ja iloisilta mietti-
essään tulevaa rakastaan. He käyttivät paljon aikaa kuva-
tessaan tulevaisuuden unelmien vaimoa tai miestä.  
Kuviossa 4 itsenäisyyden ja osallisuuden merkitykset 
syntyvät toimivan kommunikoinnin ja sähköpyörätuolilla 
liikkumisen kautta. Jotta nämä toteutuisivat, jokaisen osa-
tekijän pitäisi toimia ja olla kunnossa. Nuorten unelmat 
sisältävät kaikki nämä elementit. 
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Kuvio 4. Nuorten tulevaisuuteen asetetut unelmat sisältävät 
kokonaisuutena itsenäisyyden ja osallisuuden mahdollisuuden. 
 
 ITSENÄISYYS 
 OMAN KUMPPANIN LÖYTÄMINEN 
Kommunikointi Liikkuminen 
 OSALLISUUS 
 TOIMIVAT APUVÄLINEET 
APUVÄLINEETITSENÄISYYS 
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8 JOHTOPÄÄTÖKSET 
Olen kiinnostunut AAC-kieltä käyttävien CP-vammaisten 
nuorten menneestä ja tulevasta elämästä heidän itsensä 
kertomana. Nuoret kertoivat minulle tarinoita, millaista oli 
olla oppilaana erityiskoulussa ja millaisia haasteita puhu-
mattomuus tuotti heidän arkeensa. Tarinoista välittyi myös 
arviointia oman itsen kehittymisestä sekä pohdintaa osalli-
suuden ja itsenäisyyden vaatimuksista. Entiset oppilaani, 
vaikeasti CP-vammaiset nuoret, kertoivat elämästään käyt-
tämällä bliss-sanoja, kirjoittamalla tietokoneelle tai Lightw-
riteriin. Haastattelutilanteessa nuorten tarinoiden ”herättä-
jinä” minulla oli käytössä jokaisen nuoren noin 55 hänen 
itsensä tekemää kouluaikaista (vuosilta 1997–1998) bliss-
satua, joiden kautta nuori oli aikoinaan harjoitellut luovaa 
ilmaisua, bliss-kommunikointikieltä sekä luku- ja kirjoitus-
taitoa.  
Tutkimusaineistoni oli lähtökohdaltaan narratiiviseen 
metodiin painottuva useasta perspektiivistä katsottuna. 
Tarinallisuus on ollut vahvasti läsnä bliss-saduissa, haastat-
telutilanteissa, kirjeissä ja Facebook-yhteydenpidossa. 
Tutkimukseni eri vaiheet kiteytän Ihanuksen sanoihin, 
jonka mukaan tarinoiden kertominen palvelee selviytymis-
tä ja puolustautumista nykyisyydessä, muistelua, menetys-
ten käsittelyä, unelmointia, tulevaisuuteen suuntautumista 
ja katoavaisuuden puhuttelua. Tarinallisuus liittyy sekä 
mielensisäisiin tapahtumiin että ulkoiseen toimintaan. 
(Ihanus 2009, 26.)  
Tutkimukseni johtopäätöksissä ja julkistamisessa nou-
datan Syrjälän ja kumppaneiden (2006, 193) ”välittämisen 
moraalia”, eli pohdin sitä, miten tutkimus palvelisi vaikeas-
ti CP-vammaisia lapsia ja nuoria. 
8.1 Tutkimuksen yhteenveto 
Tässä luvussa tarkastelen tutkimuksen tuloksia tutkimus-
kysymysten valossa. Tuon esille erityiskoulun ajasta nou-
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sevien painotusalueiden oppimahdollisuuksia liittäen ne 
yleisopetuksen tai erityisopetuksen piiriin. Esitän myös 
puhevammaisen CP-nuoren päätösvallan ja osallisuuden 
edellytykset ja mahdollisuudet. 
Olen pitänyt tärkeänä arkista tutkimuskatsetta valites-
sani tutkimuksen näkökulmaa sekä sen toteutusta. Tämä 
tarkoittaa tutkimuksessani tietoista irrottautumista CP-
vammaisen ja puhevammaisen nuoren vamman tuomasta 
ongelmakeskeisyydestä ja huomion kiinnittämistä arjen 
tavanomaisuuteen sekä haastateltavien nuoruuteen ja hei-
dän unelmiinsa. Marita Törrönen (2000, 80–83) käyttää 
artikkelissaan termiä ”arkinen tutkimuskatse”. Omassa 
lapsenkotilapsia kuvaavassa tutkimuksessaan hän tietoises-
ti irrottautui ongelmakeskeisyydestä ja painotti arjen ta-
vanomaisuuden näkökulmaa. Arjesta ja positiivisista asi-
oista kertominen ei tarkoita huolten ja vaikeuksien unoh-
tamista.  
Narratiivinen tutkimus voi parhaimmillaan olla myös 
kriittistä tarkastelua. Tarinoilla on mahdollista avata sub-
jektiivista maailmaa. Tutkimuksessa tätä kautta voidaan 
saada esiin myös sosiaalista ja kulttuurista näkökulmaa. 
(Hyvärinen 2006, 2.) Narratiivinen tutkimus sisältää aina 
monia ääniä. Olen samaa mieltä Varpu Löyttyniemen 
(2004, 53) kanssa oman narratiivisen työn tulkinnasta, että 
on olennaista huomata ja hyväksyä se, ettei kertomuksen 
viesti ole yksi. Jokainen kertomus saa lopulta merkityksen-
sä kuulijassaan tai lukijassaan, ja se resonoi jokaisessa vä-
hän eri tavoin. (Ks. myös McAdams 2008, 245.) 
Koulun haasteet 
Kuntouttavan arjen lähtökohdaksi tässä tutkimuksessa tuli 
ilmi, miten tärkeätä AAC-kommunikointia käyttäville lap-
sille olisi harjoitella tulevia arjen taitoja jo kouluaikana. 
Tutkimuksesta ilmeni, miten jo alakoulussa fysioterapeutin, 
toimintaterapeutin, puheterapeutin, opettajan ja muun 
henkilöstön tietämyksellä ja tuella on suuri merkitys vaike-
asti CP-vammaisen lapsen tulevaisuutta ja itsenäisyyttä 
koskevaan tietoisuuteen ja toimintaan. 
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Suurin haaste ala- ja yläkoululle on opetussuunnitelman 
oppiainekohtaisten sisältöjen määrän soveltaminen paino-
tusalueisiin, joita vaikeavammainen CP-oppilas vaatii. 
Niitä ovat vuorovaikutustaidot, kirjoitus- ja lukutaito, 
tietotekniikan osaaminen ja ymmärrys, sopivien apuväli-
neiden ajan tasalla pitämisen taito, oman kehon hallinta-
harjoitukset, itsenäinen sähköpyörätuolilla liikkuminen 
sekä omien oikeuksien ja mahdollisuuksien ymmärtämi-
nen. Onneksi opettajalla on nykyisin yhä useammin mah-
dollisuus tehdä yhteistyötä moniammatillisen tiimin kans-
sa. Yhdessä tiimin jäsenten tulisi varmistaa, että opiskelu 
muodostaisi järkeviä pedagogisia kokonaisuuksia. Ajan 
rajallisuuden muistaen ja pidennetystä oppivelvollisuudesta 
huolimatta tiimityöskentelyssä oppiaineista muodostetaan 
monialaisia, oppiaineintegroituja opetuskokonaisuuksia.  
Oppimisympäristöön vaikuttavia tekijöitä ovat opetta-
juus ja opettajan ammatillinen kasvu, opetussuunnitelman 
joustavuus, koulun kulttuurin merkitys sekä oppilasryh-
män ja opettajien vuorovaikutusmahdollisuudet ja -taidot 
(esim. Mikola 2011, 246). Koulussa opettajat voivat vai-
kuttaa myös CP-vammaisen oppilaan luokkaosallisuuteen, 
ystävyyssuhteisiin ja oppilaan ryhmäytymiseen muuttamal-
la oppituntien kulkua ja muotoa siten, että se tukee yhteis-
toimintaa ja osallisuutta. (Ks. Huang, Sugden & Beveridge 
2009.)  
Kohti aikuisuutta siirryttäessä vastuuta sekä tietoisuutta 
kommunikoinnista, tulevista mahdollisuuksista, vaatimuk-
sista ja eduista pitäisi pohtia yhdessä ja kasvattaa näiden 
asioiden itsetietoisuutta mahdollisimman hyvin. Apacen 
(2012) tutkimuksessa korostetaan CP-vammaisen henkilön 
lähi-ihmisten mahdollisuuksia ei niinkään miettiä mahdol-
lisimman itsenäisiä tuotoksia CP-vammaisille nuorille vaan 
kaikkea mahdollista toimintaa, mitä nuori voisi tehdä tuet-
tuna. Tuen tarpeesta eri arjen toimissa voidaan pohtia 
yhdessä nuoren kanssa. (Apace 2012; McNaughton, 
Rackensperger & Wehmeyer 2010.) 
Tasa-arvo koetaan toimintakulttuurin, toiminnan peri-
aatteiden ja ympäristön kulttuurin läsnäolossa (Hyytiäinen 
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ym. 2009, 20). Tasa-arvo on moninainen arvo, jonka jo-
kainen tuntee omalla tavallaan ja omakohtaisesti. Nuoret 
kokivat olevansa ryhmässä tasa-arvoisessa asemassa mui-
hin oppilaisiin nähden. He kokivat erityiskoulussa olemi-
sen turvalliseksi ja mielekkääksi. Jokainen nimesi parhaaksi 
kokemukseksi kouluajoilta sen, että heille syntyi tärkeitä 
ystävyyssuhteita. Nuoret pohtivat samankaltaisuutta posi-
tiivisella tavalla muistellessaan esimerkiksi yhdistäviä leik-
kejä ja pelejä. Tutkimuksessani erityiskoulun oppilaiden 
samankaltaisuus ja sama kieli koettiin rikkautena. (Ks. 
Heister Trygg 2010, 120.)  
Lähikouluperiaatteeseen sekä kasvatukseen ja koulu-
tukseen liitetään keskeisesti osallistumisen käsite. Tämä 
voidaan nähdä moniulotteisena prosessina ja toimintana. 
Osallisuutta, tasa-arvoa ja yhteisöllisyyttä pidetään yleisesti 
merkkinä siitä, että lähikouluajatus toimii. (Booth & Ains-
cow 2005; Downing & Peckham-Hardin 2007.) Opettajilla 
olisi oltava tietämystä siitä, miten opetetaan heterogeenista 
oppilasryhmää inklusiivisissa olosuhteissa (Ladonlahti & 
Naukkari 2006, 351–354).  
Osallisuus, vastuun jakaminen ja unelmat 
Tutkimuksen nuoret kokivat olevansa lähes itsenäisiä arjen 
toiminnoissa. Jokainen tarvitsee kuitenkin apua kaikissa 
arkeen liittyvissä perusaskareissa. Tämä hieman yllättävä 
itsenäisyyden ja osallisuuden kokemus ja tunne voivat 
selittyä sillä, että nuoret ovat tarvinneet apua jo varhaisista 
kouluajoistaan lähtien. He ovat tottuneet siihen, että he 
eivät selviydy samoista vaatimuksista kuin ikätoverinsa. 
(Vrt. Ahponen 2008, 200.) Myös arvostamisella ja ympä-
ristön ymmärryksellä on merkitystä oman arvon tuntee-
seen. Vammaisen henkilön vammatietoisuus rakentuu 
palautteesta, jota hän saa ympäristöltään. On tärkeää, että 
lapsi kokee olevansa aidosti hyväksytty vammastaan huo-
limatta. (Lampinen 2007, 27–35.) Nuorta tulisi tukea, kiit-
tää ja kannustaa. Hänen kanssaan yhdessä etsitään hänelle 
sopiva vaatimustaso. Nuorelle voidaan etsimällä etsiä ai-
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heita ja mahdollisuuksia onnistua ja osata. (Määttä 2007, 
225.)  
Tutkimuksen nuoret olivat tyytyväisiä omaan itseensä 
ja toimintaansa. Nuoret eivät tunteneet olevansa poik-
keavia kouluaikana tai nykyisyydessä, he kokevat olevansa 
ensisijaisesti nuoria, ei liikunta- tai puhevammaisia. Tämä 
tutkimustulos on yhtenevä Ahposen (2008, 206) tutki-
muksen kanssa sekä australialaisen narratiivisen tutkimuk-
sen kanssa, jossa tutkittavat, 18 CP-vammaista nuorta, 
mainitsivat tarinoissaan vain harvoin vammaisuuteen tai 
kehon toimintaan liittyvää kommenttia. (Isoni, Cusick, 
Novak & Bye 2009.) Saastamoinen (2006) kirjoittaa, miten 
yksilö määrittelee omaa itseään erilaisuuden ja samankal-
taisuuden ulottuvuuksilla suhteessa sosiaaliseen ympäris-
töönsä.  
Mahdollisimman suuri osallisuus oman elämän suun-
nittelussa on mahdollista, jos vastuun siirtämistä siirretään 
tietoisesti nuorelle CP-vammaiselle itselleen. Suomessa 
vaikeasti CP-vammaiset nuoret asuvat koulun jälkeen 
usein palvelukodeissa.  Näissä kodinomaisissa asuntoloissa 
nuorten tulisi oppia hyödyntämään mahdollisia apuvälinei-
tä ja ymmärtää käytettävissä olevat resurssit.  Ympäristön 
ihmisten tulisi tietää ja kunnioittaa CP-vammaisen nuoren 
itsemääräämisoikeutta ja arvostaa jokaisen ihmisen kom-
munikointimuotoa. Tuetussa itsemääräämisoikeudessa 
otetaan huomioon nuoren taidot eri osa alueilta ja tilanne 
kartoitetaan sen mukaan, missä arjen taidoissa katsotaan 
parhaaksi lisätä nuoren aikuisen omaa itsenäisyyttä. Arvi-
ossa kartoitetaan nuoren itsetuntemus, joka kattaa itsear-
viointikyvyn ja omien rajoitusten ymmärtämisen. Nuoren 
kanssa tulisi yhdessä miettiä kaikkia häntä koskevia arjen 
asioita ja hänen mahdollisuuttaan vaikuttaa niihin. Myös 
vaikuttamismahdollisuudet on hyvä ottaa säännöllisesti 
esille ja niihin liittyen vastuun kysymys. Nuoren omatoimi-
suus, ulospäinsuuntautuneisuus, tavoitteidenasettelukyky 
ja niiden saavuttamisen strategiat huomioidaan. Näihin 
pohjautuen nuorelle mietitään arkielämä ja itsemääräämis-
oikeus, jotka tukevat mahdollisimman hyvin hänen itsenäi-
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syyttään. (Vrt. McNaughton, Rackensperger, Wehmeyer & 
Wright 2010, 20–29.) 
Haastateltavat nuoret kokivat voimakasta eriarvoisuut-
ta tilanteissa, jos heidät jätettiin kokonaan huomioimatta. 
He ovat tulleet syrjäytetyiksi ja heidän täytyy vieläkin usein 
etsiä omaa oikeutettua paikkaansa. Herkän kommunikoin-
titilanteen osa-alueen häiriöt tai puuttuminen vaikuttavat 
osallisuuden suoritustasoon tai aiheuttavat osallistumisra-
joituksia. (Ks. Launonen & Klippi 2009, 288.) Lakkala 
(2008, 36) kirjoittaa, miten institutionaaliseen syrjintään 
kuuluvat ne tavat, joilla instituutiot voivat eriarvoistaa 
ihmisiä eri syiden takia. Osallisuuden ja yhteenkuuluvuu-
den kokemus puolestaan tukee positiivista tunnetta. 
Syrjintään johtavat tapahtumat syntyvät usein tietämät-
tömyydestä tai osaamattomuudesta, mutta myös mahdolli-
sesta välinpitämättömyydestä. CP-vammaisen nuoren tulisi 
elää ympäristössä, jossa vallitsee yhteisöllisyyden hyväk-
symisen ilmapiiri. Tämä vahvistaa jokaisen jäsenen osalli-
suutta ja sosiaalisten kontaktien luomista. (Ks. myös Ballin 
& Balandin 2007.) 
Arjen haasteiden voittamiseen vaikuttavat useat eri osa-
tekijät, joita havainnollistan Kuviossa 5. 
 
Kuvio 5. Pyramidi arjen tyytyväisyyden ja sujuvuuden rakenteesta. 
Suunnitelmat 
ja unelmat 
Mahdollisuus 
suuntautua ulospäin 
Vastuun ja itsenäisyyden tunne 
omien asioiden hoidossa 
Omat taidot ja niiden tunnistaminen  
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Tyytyväisyys omiin taitoihin, itsenäisyyden tunne, ulospäin 
suuntautuneisuus ja tulevaisuuteen painottuvat suunnitel-
mat ja unelmat mahdollistavat arjen haasteisiin vastaami-
sen ja voittamisen. 
Kommunikoinnin haaste 
Tutkimuksen nuoret kokivat puutteena ja ihmetyksen 
aiheena sen, että henkilökohtainen puheterapia loppui 
samana vuonna, kun koulu loppui. Muutos on suuri. Tut-
kimuksen mukaan Suomessa alle 16-vuotiaiden puhe-
vammaisten puheterapiassa harjoiteltiin erilaisten puheen 
tuottoon liittyvien kompensatoristen strategioiden lisäksi 
myös sitä, miten puhetta tukevia, korvaavia tai kompen-
soivia apuvälineitä tai menetelmiä voidaan suunnitella, 
kokeilla ja harjoitella.  Vaikeavammaisen puheterapian 
yhtenä tavoitteena on oirekuvan tiedollinen jäsentäminen 
ja sen analysointi. (Paltamaa, Karhula, Suomela-
Markkanen & Autti-Rämö 2011, 91.)  
Kansion päivittämisen eli kieliopin tarkistamisen ja sa-
naston uusimisen pitäisi olla CP-vammaisen nuoren aikui-
sen oikeus. Päivittäminen ei ole sitä, että kannet vaihde-
taan uusiin, vaikka sekin on askel parempaan. (Ks. myös 
Heister Trygg 2010, 122.) Tähän samaan ongelmaan Tiina 
Airaksinen (2010) on kiinnittänyt huomiota kirjoittamalla 
kuntoutusjärjestelmämme toimimisesta eri-ikäisillä CP-
vammaisilla henkilöillä. Hänen mukaansa CP-vammaisen 
ihmisen kuntoutuspalvelutarjonta kaventuu, vaikka tarpeet 
siihen lisääntyvät iän myötä. Airaksinen kysyykin, että 
valmennetaanko Suomessa CP-vammaisia lapsia ja nuoria 
riittävästi tulevaan aikuiseen elämään, jossa vamma on 
edelleen läsnä, osana itseä ja elämää.  
Kansaneläkelaitoksen tuottaman uuden tutkimuksen 
mukaan eri kuntoutustahojen välistä yhteistyötä olisi tule-
vaisuudessa tehostettava, jotta asiakaslähtöisyys ja arjen 
huomioiminen kuntoutuksessa toteutuisivat. Suosituksen 
mukaan kuntoutusketjun katkeamattomuus on tärkeä 
edellytys hyvälle ja vaikuttavalle kuntoutukselle. Tästä 
syystä on tarpeen kiinnittää tehostetusti huomiota riski-
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kohtiin, jotka ovat 16 ja 65 vuoden ikä, jolloin kuntoutuk-
sen järjestämisen vastuu siirtyy. (Paltamaa ym. 2011, 230.)  
Unelmien saavuttaminen 
Vaikeasti CP-vammaiset nuoret haluavat ensisijaisesti olla 
nuoria, he haluavat liikkua nuorten paikoissa ja unelmoida 
nuorille kuuluvista asioista. Heidän ajatuksensa itsenäisyy-
destä, osallisuudesta ja tasa-arvosta ovat heistä lähtöisin, 
samoin kuin heidän kunnioitettava kannanottonsa osalli-
suuden kysymykseen. Erilainen kommunikointimuoto on 
tuonut heille paljon haasteita, joista he ovat selviytyneet. 
He ovat tyytyväisiä itseensä ja omiin ongelmanratkaisutai-
toihinsa. Heidän unelmansa ovat tulevaisuuteen suuntau-
tuvia. (Ks. Scheibe 2005, 14.)  
ICF:n osallistumisen määritelmä tarkoittaa osallisuutta 
usealla eri elämän osa-alueella (ICF 2004). Mielenkiintoi-
nen ja yllättävä huomio oli se, että unelmista jokainen 
kohdentuu ja tukee CP-vammaisen nuoren itsenäisyyttä ja 
osallisuutta. Unelmien takaa on luettavissa mahdollisim-
man suuri itsenäisyys kommunikoinnissa, liikkumisessa, 
omista asioista huolehtimisessa, sosiaalisen elämän toteut-
tamisessa ja yhteisön tasa-arvoisena jäsenenä olemisessa. 
Kiteytettynä nuorten unelmat sisältävät ajatuksen mahdol-
lisimman suuresta osallisuudesta arkeen, yhteiskuntaan ja 
itsenäiseen toimintaan. (Vrt. Kotter-Gruhn ym. 2009.) 
Ympäristön tekijät voivat edistää CP-vammaisen nuo-
ren romanttisia ja seksuaalisia unelmia ja suhteita. Lähi-
ihmisten tulisi asennoitua positiivisesti CP-vammaisten 
nuorten yhdessäoloon ja seurustelumahdollisuuteen. 
Nuorten seurustelupyrkimyksiä tulisi tukea ja ympäristön 
ihmiset voivat auttaa järjestämään kahdenkeskeisiä hetkiä 
ilman aikuisten jatkuvaa läsnäoloa. (Ks. myös Wiegerink, 
Stam, Gorter, Cohen-Kettenis & Roebroeck 2010). 
Scheiben elämänkaipuu-teorian pohjalta arjen tutkimi-
nen on antanut omalle tutkimukselleni vahvuutta sekä 
tutkijalle että tutkittaville uudenlaista voimaantumista. 
Nuorten miettiessä tulevaisuuttaan heidän lapsuuden ai-
kaiset toiveensa ja unelmansa muuttivat muotoaan. Niissä 
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elää toivon kipinä, ne pitävät arjen positiivisuutta yllä. (Ks. 
Scheibe 2005.) Muista tutkimuksista poiketen (ks. esim. 
Wiegerink ym. 2010; Yude & Goodman 1999) tämän 
tutkimuksen nuoret kokivat elävänsä sosiaalista elämää ja 
heillä oli tulevaisuuteen useampia unelmia (vrt. Ahponen 
2008). Ero voisi selittyä sillä, että tämän tutkimuksen tut-
kittavat olivat vähän yli kaksikymmenvuotiaita ja kasvaneet 
Internetin ”maailmaan”.  
8.2 Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden pohdintaa 
Olen pyrkinyt noudattamaan kaikkia tutkimusetiikkaan 
liittyviä arvioinnin periaatteita ja näin myös lisäämään 
tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimusta ovat ohjanneet 
koko tutkimusprosessin ajan tieteellisen tutkimuksen eetti-
set periaatteet ja hyvä tieteellinen käytäntö (ks. Eskola & 
Suoranta 2008; Kuula 2006b). 
Oma roolini tutkijana on ollut hyvin haastava, ja olen 
pohtinut sitä eri tutkimusvaiheissa. Se, että tunnen haasta-
teltavat etukäteen, on ollut sekä hyödyksi että mahdollises-
ti myös haitaksi. Toisaalta viime aikoina on alettu painot-
taa tutkijan persoonan näkymistä laadullisessa tutkimuk-
sessa. Tutkijan ja hänen elämänsä heijastumista tutkimuk-
sen eri vaiheisiin ei voi välttää. (Syrjälä, Estola, Uitto & 
Kaunisto 2006, 186.) 
Tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella eri ta-
voin. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi 
poikkeaa totuuskäsitystensä vuoksi määrällisen tutkimuk-
sen arvioinnista. Laadullisessa tutkimuksessa ajatellaan, 
että totuuksia voi olla useita: tutkimuksessa esitetään tietty 
näkökulma käsillä olevaan ilmiöön. Heikkinen ja Syrjälä 
(2006) esittävät tutkimuksen totuudellisuutta kuvaamaan 
validointia, jolla tarkoitetaan sitä prosessia, jossa ymmärrys 
maailmasta vähitellen kehkeytyy. Prosessissa on tärkeää 
kielen välityksellä tapahtuvat tulkinnat ja niiden aika- ja 
paikkasidonnaisuus, mistä seuraa totuuden neuvoteltavuus 
ja ”keskeneräisyys”. Myös Bogdan ja Taylor toteavat 
(1975, 9-11; 1984, 150), että totuus ei ilmene yhden henki-
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lön objektiivisena näkökulmana, vaan yhdistelmänä sitä, 
kuinka ihmiset ajattelevat ja toimivat. Laadullisen tutkijan 
tehtävänä ei ole pohtia, onko jokin kerrottu asia totta vai 
ei. Tutkittavien näkemyksiä on tutkittava sellaisina ja siinä 
yhteydessä, missä ne on ilmaistu. 
Narratiivinen tietäminen on tiedon muodostamista 
ymmärrettäväksi juonelliseksi tapahtumaketjuksi. Narratii-
vinen tietämisen tapa rakentuu toimijoiden päämäärien ja 
intentioiden varaan ja soveltuu hyvin inhimillisen toimin-
nan selittämiseen ja kuvaamiseen. (Bruner 1986; Heikki-
nen 2004.) Painotan tutkimukseni luotettavuustarkastelus-
sa validointiin sisältyvistä arviointiperiaatteista Heikkisen 
ja Syrjälän (2006, 147–149) ehdottoman reflektiivisyyden, 
dialektisuuden ja toimivuuden kriteereitä. Tämän mukaisesti 
pohdin tutkimukseni luotettavuutta ensin tarkkailemalla 
omaa opettaja-tutkijarooliani. Sen jälkeen pohdin aineiston 
keruuta sekä analyysiin ja tulkintaan liittyviä näkökulmia. 
Lopuksi mietin tutkimuksen toimivuutta tarkastelemalla 
tutkimuksen käyttökelpoisuutta.  
Refleksiivisyysperiaatteen mukaan tutkijan on syytä 
pohtia esioletuksiaan ja sitoumuksiaan tutkittavaan koh-
teeseen. Tutkimusteksti tulee olla tutkijan tuottamaa todel-
lisuutta. Toisaalta tutkijan tulee olla tietoinen siitä, miten 
hän tuottaa todellisuutta. Tutkija ei voi asettua arvojen 
yläpuolelle olemalla arvoista vapaa (Burr 1996, 5).  Laadul-
lisessa tutkimuksessa tutkijan on hyvä pohtia tutkimus-
etiikkaa tutkimuksen eri vaiheissa: se tulee näkyä tutkijan 
jokaisessa ratkaisussa tutkimusaiheen valinnasta johtopää-
tösten tekemiseen saakka. (Cohen & Crabtree 2008; Eriks-
son, Leino-Kilpi & Vehviläinen-Julkunen 2008; Kuula 
2006b.)  
Pitkä työkokemukseni CP-vammaisten lasten ja nuor-
ten parissa on helpottanut lähestymistapaani sekä lisännyt 
ymmärrystä tutkimuskohteesta ja siihen liittyvistä osa-
alueista. Olen myös hallinnut vaihtoehtoisen kommuni-
koinnin, joten olen osannut keskustella heidän kanssaan 
ilman kolmatta osapuolta, tulkkia. Jos kommunikointiväli-
ne ei ole jostakin syystä toiminut, olen tiennyt etsiä vaihto-
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ehtoista apuvälinettä, kuten aakkostaulua tai bliss-kansiota. 
Tietämykseni ja osaamiseni ansiosta kommunikointitilan-
teistamme muodostui luontevia ja toisiamme kunnioittavia 
tapahtumia.  
Opettajan roolin merkitys on varmasti vahva. Koulun 
päätyttyä olen pitänyt entisiin oppilaisiini yhteyttä ja kysy-
nyt ajoittain kuulumisia, ja silloin olen ollut lähinnä ystä-
vän roolissa. Heikkinen (2010) kuitenkin muistuttaa, kuin-
ka taustatietojen ymmärryksellä on oma tärkeä osansa 
narratiivisessa tutkimuksessa. Tutkija voi suhteuttaa teks-
tejä niiden kertojiin ja myös kertomisen konteksteihin. 
Tällöin kertojalla voidaan ajatella olevan päärooli kerto-
muksen kutojana ja juonen luojana. Kertoja/kirjoittaja ei 
voi siksi jäädä abstraktiksi tekijäksi ilman sitoutumista 
aikaan ja paikkaan. Se, että haastateltavat nuoret olivat 
vanhoja tuttujani, esti minua tekemästä liian hätiköityjä tai 
pitkälle meneviä tulkintoja (Josselsson 2004, 304).  
Olen ymmärtänyt oman erityisen asemani sekä nuorten 
entisenä opettajana että tutkijana ja pyrkinyt karttamaan 
roolini mahdollisia varjoja ja vaaroja aineiston keruun 
vaiheessa. Vanha ja uusi roolini olivat läsnä haastatteluhet-
kellä, mutta tästä tietoisena pyrin hälventämään menneen 
ajan opettajan rooliani ja olemaan tutkijana haastatteluhet-
kissä. Pohdin myös, sainko sellaisia tarinoita, joilla entiset 
oppilaani halusivat miellyttää opettajaansa, mutta aineiston 
arviointi osoitti, ettei näin käynyt.   
Ruusuvuoren ja Tiittulan (2005, 39) mukaan tutkija voi 
muuttaa kieltään jossain määrin haastateltavan mukaan. 
Kieli on tärkeä väline ympäröivän maailman käsittämisessä 
ja kerrottavassa todellisuudessa (Kerby 1991, 2). Kiinnitin 
omaan käytökseeni erityistä huomiota, etten antaisi opetta-
jamaisia ohjeita (hyviä neuvoja elämästä tai arjen sujuvuu-
desta) enkä myöskään huomioinut nuorten kielellistä kie-
liopillista ilmaisua.  
Marttilan (2012, 228–229) tavoin olen miettinyt tapoja, 
kuinka laadullisen tutkimuksen tekijänä heittäydyn mukaan 
säilyttäen samalla kyvyn etääntymiseen ja tutkijan rooliin. 
Arvioni mukaan arvostukseni ja kunnioitukseni puhe-
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vammaisia CP-nuoria ja heidän kanssaan työskenteleviä 
kohtaan ei ole kuitenkaan vääristänyt tutkimuksen luotet-
tavuutta tai eettistä toimintaani tutkimuksen eri vaiheissa.  
Nuoret ovat olleet tietoisia haastatteluni ja aineistonke-
ruun tarkoituksesta väitöskirjatyötä varten, ja he ovat an-
taneet suostumuksensa aineiston käyttöön tutkimuksessa-
ni. Heillä on ollut vapaus olla kertomatta asioista, joista he 
eivät halua puhua, ja he käyttivät tätä oikeutta hyväkseen. 
(Kuula & Vuopio 2009, 1–2.)  
Aineiston käsittelyssä ja analyysissa sekä tutkimuspro-
sessin eri vaiheiden kuvauksessa olen pyrkinyt huolellisuu-
teen, kunnioitukseen ja läpinäkyvyyteen. Aineiston olen 
alusta loppuun käsitellyt haastateltavia nuoria kunnioitta-
en. Olen kuvannut tutkimukseen osallistujia vain siinä 
määrin kuin se on ollut sopivaa anonymiteetin suojelemi-
seksi. Tutkijan velvollisuus on suojella tutkimukseen osal-
listujien henkilöllisyyttä ja yksityisyyttä (Eskola & Suoranta 
2008; Hänninen 2003; Kuula 2006a). 
Dialektisuusperiaatteen mukaan sosiaalinen todellisuus 
rakentuu eri äänien välisessä keskustelussa, ja tutkijan on 
hyvä antaa tilaa erilaisille äänille. Raportoinnissa eri äänten 
on tultava mahdollisimman autenttisina esille. (Heikkinen 
2004.) Eettisesti minulle on ollut tärkeää se, että tutkimuk-
seen osallistujien ääni tulee esille. Dialektisuus näkyy tut-
kimusselosteessa haastateltavien nuorten osallisuutena. 
Tässä tutkimuksessa dialektisuusperiaate tulee esille näkö-
kulmien moneutena; autenttisena haastatteluna ja kirjalli-
sena muotona saduissa. Susanne Scheiben teoriaa olen 
käyttänyt avaamaan uutta näkökulmaa aineistosta. 
Dialektisuuteen kuluvat myös eettiset kysymykset. Tut-
kijan roolissa olen tiedostanut vallankäytön mahdollisuu-
den. Lukemistilanteessa en pyrkinyt olemaan terapeutti 
enkä kommentoinut nuorten satuja. Joskus tein lisäkysy-
myksen. Pyrin olemaan vuorovaikutustilanteessa kuunteli-
jana ja läsnä olevana. Yhteistyöhön perustava tulkinta on 
onnistunut, kunhan ohjaaja on tietoinen siitä, että millä 
tahansa, mitä hän sanoo, voi olla kuulijaan suurempi vai-
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kutus kuin oli ehkä tarkoitus. (Ihanus & Bolton 2009, 
128–129.)  
Vallankäytön mahdollisuus ulottuu myös tutkimuksen 
aineistonkeruuseen ja analyysivaiheeseen. Hänninen (2009) 
varoittaa narratiivisen tutkimuksen vaaroista. Tutkija voi 
syyllistyä etsimään liian innokkaasti hyviä tarinoita. Jo 
aineistonkeruussa tutkijan täytyykin varoa ohjausta ja vali-
kointia. Analyysivaiheessa vaarana on kertomusten liialli-
nen yksinkertaistaminen ja pelkistäminen. Tutkijana minua 
ohjasi mielenkiinnon kohteeni, ja olen pitänyt tutkimusky-
symykset mielessäni. Nuorilla on ollut mahdollisuus kertoa 
vaikeista asioistaan halutessaan. Tutkimusaineistona on 
paljon ”helppoja tarinoita”, mutta myös koskettavia ja 
surullisia tarinoita.  
Olen videoinut haastattelut ja purkanut ne kirjoittamal-
la kaiken itse. Osan materiaalista olen saanut kirjeenä säh-
köpostin kautta. Lisäksi olen saanut kommentteja Face-
bookiin. Ensin olen kirjoittanut haastattelut kokonaisuuk-
sina. Näiden kautta olen etsinyt juonteita, joilla annoin 
tarinoille merkityksiä. Työssäni olen merkinnyt aineiston 
alkuperän kirjoittamalla siihen nimen ja sen, mistä se on 
peräisin (haastattelutilanne, sähköposti, Facebook tai kir-
je). Heikkisen mukaan (2000, 51) narratiivisessa lähesty-
mistavassa keskeistä on ihmisen ”äänen” löytäminen. Tut-
kimukseni päätarkoitus oli löytää nuorten CP-vammaisten 
oma ääni kertomaan menneestä ja tulevasta ajasta. Toisaal-
ta uskon monen tutkijan tavoin, että autenttisen äänen 
lisäksi tutkijan tulkinta on aina olemassa ja tämä huomioi-
den meillä on mahdollisuus kuulla useita ääniä, joita tal-
lennamme ja tulkitsemme. (Esim. Polkinghorne 1995, 19; 
Riessman 1993, 8–9.) Olen kirjoittanut tutkimusprosessin 
perusteellisesti auki, mutta pyrkinyt häivyttämään haasta-
teltavien nuorten tunnistettavuuden.  
Susanne Scheiben elämänkaipuu-teoria on auttanut 
minua jäsentämään asiakokonaisuuksia menneestä ajasta 
kohti nykyisyyttä tulevaisuuden unelmiin (ks. myös Rico-
eur 1991, 27–28). Ajallisuuden kokemukseen liittyi tulevai-
suuden odotuksia, menneisyyteen palaamista ja tapahtu-
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neen kertomista nykyhetkessä. Narratiivisessa tutkimuk-
sessani nämä kolme aikatasoa olivat koko ajan läsnä. Aika-
kirjon esille tuominen oli haastavaa, mutta samalla se oli 
mielekästä, ja monitasoisuus antoi rikkautta nuorten tari-
noille. Eri aikatasot mahdollistivat myös Scheiben elämän-
kaipuu-teorian näkökulman, jossa mennyt, nykyisyys ja 
tulevaisuus ovat aina läsnä. 
Riessmanin (1993) mukaan tutkimuksen luotettavuutta 
voisi lisätä se, että haastateltavat lukisivat tutkijan rekonst-
ruoimat tulkinnat ja kokeilisivat, tunnistavatko he ne 
omakseen. Aloitin haastattelut vuonna 2009 ja jatkoin 
vuodelle 2010. Analyysiosiota kirjoitin kolme vuotta. Ri-
coeurin (1987, 76–77) mukaan kertomus elämästä ei ole 
valmiina, se ei avaudu samalla hetkellä toiminnan kautta. 
Toiminnan ja sitä kuvaavien symbolisten merkkien välillä 
vallitsee ”mimeettinen kehä”, jossa loppu viittaa takaisin 
alkuun. Ajallisuus on läsnä, kun toiminnasta kertova tarina 
tulee malliksi seuraavalle tapahtumalle, erityisesti kerto-
musten skemaattisuuden ja traditionaalisuuden vuoksi. 
Tarina siis muuttuu ajassa. (Ricoeur 1987, 76–77.) Uskon, 
että jos haastateltavat olisivat lukeneet tutkimukseni re-
konstruoimat osiot, he olisivat kertoneet tarinan lopun eri 
tavoin. Kertomus voi muuttua, kun kertoja tietää, miten 
tarina päättyy. Tässä mielestäni on juuri narratiivisen me-
netelmän ihanuus; meillä ei ole olemassa yhtä totuutta, 
vaan tarinat muuttuvat ajassa ja ihmisten mielissä. (Ricoeur 
1987, 76–77.) 
Toimivuuskriteerin mukaan tutkimusta arvioitaessa nä-
kökulma siirtyy tutkimuksen käytännön vaikutuksiin. 
Heikkisen ja Syrjälän mukaan (2006, 159; 2008, 157–158) 
on tärkeää, että osallistujat kokevat onnistumisen tunnetta 
sekä uskoa omiin kykyihinsä ja taitoihinsa. Haastatteluti-
lanne voi myös voimaannuttaa osallistujia.  
Toimivuusperiaatetta noudattaen mietin tutkimukseni 
siirrettävyyttä pohtimalla ja vertaamalla tuloksia aiempiin 
tutkimuksiin, joita löysin lähinnä tutkimusaihetta sivuavas-
ti. Tutkimuksen tulokset eivät ole suoraan yleistettävissä 
kaikkiin Suomessa asuviin vaikeasti CP-vammaisiin nuo-
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riin. Kun valitsin narratiivisen tutkimusotteen, sanouduin 
samalla irti paradigmaattisesta päättelyn, kausaalisuhteiden 
osoittamisen ja yleistettävyyden ihanteesta tiedonmuodos-
tuksessa (vrt. Bruner 1986). Vertailtavuuteen päästäkseni 
olen pyrkinyt riittävään yksityiskohtaisuuteen tutkimus-
prosessin etenemisen kuvaamisessa. Olen myös esitellyt 
aiheeseen liittyviä aikaisempia tutkimuksia ja käyttänyt 
niitä empiirisestä aineistostani tekemieni tulkintojen peili-
nä suhteuttamalla havaintoni niiden tuloksiin. 
Tämän tutkimuksen tarkoitus on ollut lisätä ymmärrys-
tä tutkittavasta ilmiöstä. Tätä syntynyttä ymmärrystä voi-
daan soveltaa muihinkin tapauksiin. Tämän tutkimuksen 
tuloksia ei voida yleistää näin pienestä tutkittavien joukos-
ta samaan tapaan kuin määrällisessä tutkimuksessa. Sadut-
taminen on siirrettävissä oleva metodi, ja se sisältää oman 
tarinan keksimisen ja tuottamisen rikkauden. Sadun tai/ja 
päiväkirjan säännöllinen ja strukturoitu kertominen suulli-
sesti tai kirjallisesti palvelee henkilön kasvua monella ei 
tavalla. Saduttaminen on luovuutta, omien rajojen ylitystä, 
sanavaraston kartuttamista, omien tunteiden tulkitsemista 
ja vastauksien etsimistä. Aikuisen tukemana se vahvistaa 
myös positiivista minäkuvaa ja itsetuntoa.  Tässä tutki-
muksessa lapset käyttivät bliss-kieltä, mutta kerrontapro-
jekti on siirrettävissä mihin tahansa AAC-kommunikointia 
käyttävien lasten tai aikuisten pariin. (Ks. Karlsson 2005.) 
Tutkimuksen yhtenä rajoituksena voi pitää sitä, että 
tutkimukseen osallistujia oli vain kolme. Aluksi mietin 
suurempaa ryhmää, mutta halusin ottaa väitöskirjaani mu-
kaan lisensiaatintyössäni mukana olleiden lasten pienet 
bliss-sadut. Jos väitöstyössäni olisi ollut isompi ryhmä, 
työstäni olisi muotoutunut aivan erilainen, koska olisin 
jättänyt silloin näiden kolmen henkilön kirjoittamat sadut 
pois.  
Koen, että Susanne Scheiben elämänkaipuu-teoriaan 
perustuva reflektointivaihe oli voimaannuttava kokemus 
nuorille. Unelmat sisältävät itsessään jo kantavaa positiivis-
ta ajatusta kohti tulevaisuutta. Kouluaikaisten asioiden 
pohtiminen ja tarinoiden kerronta on ollut puhevammai-
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sille nuorille haastavaa ja väsyttävää, mutta uskon heidän 
kokeneen yhteisen aikamme antoisaksi ja myönteiseksi. 
Hatch ja Wisniewski (1995) näkevät narratiivisen tutki-
muksen tarkoituksena tutkimuksen kohteina olevien hen-
kilöiden elämänolojen parantamisen. Asetin tutkimusetii-
kassani tärkeimmäksi tavoitteeksi sen, että nuori jäi hyvillä 
mielin haastattelun jälkeen, eikä esimerkiksi jäänyt surulli-
sena miettimään menetettyä ystäväänsä tai suremaan sy-
dänsurujaan. Korostin tätä jättäen haastattelun loppuun 
mukavien, tulevaisuuteen suuntautuvien, positiivisten 
asioiden kertomisen. Näitä olivat esimerkiksi: Missä asias-
sa olet täällä hetkellä taitava? Millainen on ihannekump-
panisi? Millaisia retkiä/matkoja/konsertteja sinulla on 
tiedossa?  
Useat tutkijat (esim. Kuula 2006a; 2006b; Pirttilä, 2008) 
korostavat sitä, että tutkimuksen tulee aina olla lähtökoh-
diltaan eettisesti kestävää ja ihmisarvoa kunnioittavaa. 
Tutkimuksen tulisi pyrkiä myös hyvään. Tämä tutkimus 
valmistuu Suomessa ajankohtana, jolloin puhumme lamas-
ta, koko Euroopassa vallitsevasta taloudellisesta epävakai-
suudesta. Tällaisena aikana hyvin moni asia punnitaan 
rahassa. Olen pyrkinyt tässä tutkimuksessa nostamaan 
esiin nuorten puhevammaisten äänen, jota arjen kiireisessä 
yhteiskunnassamme on vaikea kuulla. Parhaiten heidän 
ajatuksiaan tulee esille silloin, kun he itse saavat kertoa 
omasta elämästään, kokemuksistaan ja ajatuksistaan tutki-
musten tulosten kautta sekä vaikuttaa heti alussa tutki-
muksen muotoon ja tehdä siitä sellainen, joka olisi heidän 
näköisensä.  
8.3 Tulevaisuuden tutkimusaiheet 
Tutkimuksen lopussa esitän kolme mielekästä näkökulmaa 
tämän tutkimuksen jatkotutkimukseksi. Olisi mielenkiin-
toista selvittää, kuinka AAC-kommunikointia käyttävän 
vaikeasti CP-vammaisen osallistumista oman elämänsä 
kulkuun voitaisiin tukea antamalla hänelle mahdollisim-
man paljon vastuuta ja itsemääräämisoikeutta. Millä tavoin 
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ja keinoin nuorten toiveiden ja unelmien mahdollisuutta 
voidaan kuunnella omien asioiden hoidossa (ks. Mc-
Naughton, Rackensperger, Wehmeyer & Wright 2010)?  
Uudessa tutkimuksessa olisi hienoa huomioida Suo-
messa tehdyn laajan kartoituksen (vuosilta 2008–2011) 
tuottamaa uutta tietoa, joka kohdentuu CP-vammaisten 
lasten kuntoutusta arvioivien menetelmien soveltuvuuteen 
(Haataja 2011). Sen kautta voisi saada soveltavaa tietoa 
lapsen kuuntelemiseen ja omien toiveiden huomioimiseen 
mahdollisimman suuren itsemääräämisoikeuden saamisek-
si. Toinen mielenkiintoinen tutkimuskohde olisi kehittää 
edelleen kirjallisuuden, sanataiteen ja saduttamisen mah-
dollisuuksia AAC-kieltä käyttävien lasten CP-vammaisten 
lasten kielen opettelussa ja oman luovuuden etsimisessä.  
Suomessa valtion oppilaitokset ovat nykyisin oppimis-, 
kehittämis- ja palvelukeskuksia. Oppilaitokset suuntautu-
vat ulospäin antamalla ohjausta ja tukea, lähikoulujen hen-
kilöstölle koulutusta ja konsultaatiota sekä oppilaille ohja-
usta ja opetusta tukevaa kuntoutusta (esim. opetushallitus 
3.10.2012). Miten akateemiset tavoitteet ja vertaistuen 
kehittäminen ja sosiaalisuus painottuvat oppivuoden aika-
na? Vehmas (2001, 103) toteaa, että vammaisuuden sosiaa-
linen merkitysmalli näkee vammaisuuden tilana, joka koos-
tuu yksilöllisten ominaisuuksien ja yhteisöllisten käytäntei-
den kohtaamisesta. Tulevaisuuteen jää paljon avoimia 
kysymyksiä ja mielenkiintoisia selvitettäviä asioita, jotka 
voisivat auttaa vaikeasti CP-vammaisten lasten koulun-
käyntiä lähikoulussa kävelevien joukossa tai erityisryhmäs-
sä. 
Mielenkiintoni kohde on edelleen CP-vammaisen pu-
hevammaisen omassa puheessa. Vammaiset ovat oman 
elämänsä asiantuntijoita. Heiltä itseltään täytyy kysyä, mi-
ten he kokevat arjen, nuoruuden ja tukemisen tarpeen. 
Päätän työni Lohipadon yksikön pitkäaikaisen lääkärin 
Liisa Virkkusen sanoihin, jotka hän lausui omassa läksiäis-
seminaarissaan:  
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 ”Meidän pitäisi vähitellen lopettaa puhuminen erilaisuuden 
hyväksymisestä ja ymmärtää, että erilaisuus on ihmisenä 
olemisen lähtökohta.” (Liisa Virkkunen 17.4.2012)  
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